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RESUME

Les jeunes adultes atteints du cancer (JAC) présentent une réalité et des besoins
spécifiques en matiére de retour au travail/études apres la période des traitements,
notamment a cause de leur age et leur stade développemental. Néanmoins, il n’y a pas
d’intervention actuellement visant a les accompagner et les soutenir dans leur processus
de retour au travail/études. Le travail/études représente une part importante de leur
identité et de I’acquisition de jalons développementaux majeurs pour les jeunes adultes,
en plus de représenter un défi important lorsqu’il est arrété pour la période des
traitements. Cet arrét génere anxiété, détresse et dégradation du bien-étre, les JAC ont
donc besoin d’avoir accés a une telle intervention. Ainsi, cette recherche vise a offrir
une nouvelle intervention psychosociale précisément congue pour les besoins des JAC,
afin de les guider et les soutenir durant leur processus de retour au travail/études.
L’intervention propose un programme de six manuels informatifs, cinq cahiers
d’exercices pratiques, ainsi que de six séances d’intervention psychosociale offertes en
vidéoconférence. Cette étude s’est donc intéressée a évaluer 1’efficacité de
I’intervention et la satisfaction des participants face a celle-ci. Elle visait aussi a
collecter des suggestions d’amélioration quant a I’intervention. Finalement, 1’anxiété
et la qualité de vie reliée a la santé étaient aussi mesurées. L’étude s’est penchée sur
cinq participants, dont les niveaux d’anxiété et de bien-étre ont été mesurés avant et
apres I'intervention. Les participants ont été interrogés en entrevue post-intervention.
I s’agissait d’une entrevue ou plusieurs questions visaient a évaluer leur niveau de
satisfaction face aux différents éléments du programme ainsi que trois questions
ouvertes visant a recueillir leurs impressions, commentaires et suggestions. Les
résultats révelent que quatre des participants ont trouvé I’intervention tres satisfaisante
(score : 4 sur une échelle 1 a 5) alors qu’un participant a été moins satisfait (score : 1
sur 5). Quatre des participants ont trouvé que le développement de I’introspection était
ce qui les avait le plus aidés. Trois des participants ont mentionné que le contenu des
séances portant sur la peur de la récidive ou les effets du cancer était trop anxiogene.
Quatre des participants ont trouvé que les plus importants effets de 1’intervention
avaient été de réduire 1’anxiété, d’aider a favoriser la qualit¢ de vie et d’apprendre a
mieux prendre soin de soi. Les participants ont donné une multitude de suggestions
pertinentes et mentionné plusieurs ingrédients qu’ils avaient appréciés lors de
I’intervention, durant 1’entrevue. Notamment, quatre participants ont trouvé que le
développement de leur introspection avait ét€¢ ce qui les avait le plus aidés (p. ex.
révision des priorités, désir de changements dans leur carriére). Deux participants ont



particulierement apprécié le fait de recevoir du soutien de la part de I’intervenante
durant le programme. Trois participants ont trouvé que 1’intervention avait 1’effet de
réduire leur stress et anxiété de performance. Les participants ont mentionné plusieurs
suggestions d’additions au programme, qui seront pertinentes aux futures études. Aux
questionnaires, deux participants ont vu leur score s’améliorer considérablement apres
I’intervention, alors que deux autres ont vu cette anxiété se détériorer. Pour ce qui est
du bien-étre, les cinq participants ont connu une amélioration de leur bien-étre physique
et leur bien-étre fonctionnel. Pour 1’anxiété situationnelle, trois participants ont vu ce
score s’améliorer, un est resté stable et une s’est détériorée. En conclusion, 1’étude
permet de constater de I’effet bénéfique d’un programme d’intervention sur le bien-
étre des jeunes adultes atteints du cancer et a apporté plusieurs suggestions pour les
futures études. L’intervention a été appréciée chez la plupart des participants.

Mots clés : Jeunes adultes atteints du cancer, retour au travail, anxiété, qualité de vie,
intervention psychosociale



ABSTRACT

Young adults with cancer (Y AC) have specific needs and realities regarding their return
to work/education after treatment, particularly because of their age and developmental
stage. Nevertheless, there is currently no intervention aimed at accompanying and
supporting them in their return to work/study process. Work/study is an important part
of their identity and the acquisition of major developmental milestones for young
adults, in addition to representing a major challenge when it is stopped for the treatment
period. This cessation generates anxiety, distress, and degradation of well-being, and
YACs need access to such an intervention. Thus, this research aims to provide a new
psychosocial intervention specifically designed for the needs of YACs, to guide and
support them during their return to work/study process. The intervention consists of six
informative manuals, five practice workbooks, and six psychosocial intervention
sessions delivered via videoconference. This study was therefore interested in assessing
the effectiveness of the intervention and participants' satisfaction with it. It also aimed
to collect suggestions for improvement of the intervention. Finally, anxiety and health-
related quality of life were also measured. The study focused on five participants,
whose anxiety and well-being levels were measured before and after the intervention.
Participants were interviewed in a post-intervention interview. The interview consisted
of several questions designed to assess their level of satisfaction with the various
elements of the program, as well as three open-ended questions designed to gather their
impressions, comments, and suggestions. The results reveal that four of the participants
found the intervention very satisfactory (score: 4 on a scale of 1 to 5) while one
participant was less satisfied (score: 1 out of 5). Four of the participants found the
development of introspection to be what helped them the most. Three of the participants
mentioned that the content of the sessions dealing with the fear of recurrence, or the
effects of cancer was too anxiety-provoking. Four of the participants found that the
most important impacts of the intervention were reducing anxiety, helping to promote
quality of life, and learning to take better care of themselves. Participants gave a
multitude of relevant suggestions and mentioned several ingredients that they
appreciated about the intervention during the interview. Notably, four participants
found that developing their introspection had been the most helpful (e.g., reviewing
priorities, wanting to make changes in their career). Two participants particularly
appreciated receiving support from the practitioner during the program. Three
participants found that the intervention had the impact of reducing their stress and
performance anxiety. Participants mentioned several suggestions for additions to the



program that will be relevant to future studies. On the questionnaires, two participants
saw their scores improve significantly after the intervention, while two others saw this
anxiety deteriorate. In terms of well-being, all five participants experienced
improvements in both physical and functional well-being. For situational anxiety, three
participants saw this score improve, one remained stable, and one deteriorated. In
conclusion, the study provided evidence of the beneficial effect of an intervention
program on the well-being of young adults with cancer and provided several
suggestions for future studies. The intervention was appreciated by most participants.

Keywords: Young adults with cancer, return to work, anxiety, quality of life,
psychosocial intervention.



INTRODUCTION

En 2019, 220 400 individus ont re¢u un diagnostic de cancer au Canada. La population des jeunes
adultes atteints du cancer (JAC) (agés de 18 a 39 ans) représente 8,3 % de ce lot (Statistique
Canada, 2019), soit 18 293 individus. Les JAC ont un taux de survie plus élevé que les autres
populations qui, selon les dernieres études, représente plus de 85% (Rasmussen et Elverdam, 2008
; Statistique Canada, 2015 ; Ramphal et al., 2016). Ainsi, chaque année, de plus en plus de JAC

survivent au cancer et doivent faire face aux effets de la maladie et des traitements.

Les JAC affrontent chaque jour, durant et aprés le cancer, une dure réalité, soit celle de vivre avec
les conséquences de la maladie et des traitements, ainsi qu’avec la peur de la récurrence durant de
nombreuses années apres leur cancer (Ouellette ef al., 2016 ; Ramphal et al., 2016). Une grande
portion d’entre eux se voient forcés d’arréter le travail ou les études pour la durée des traitements
et ensuite. En effet, 85% d’entre eux cessent les activités professionnelles durant plusieurs mois
(Nitkin et al., 2011). De plus, les JAC, comme tous les autres jeunes adultes, en sont a une étape
importante de leur développement qui consiste a acquérir de I’autonomie, a établir I’identité et a se
fixer et atteindre des objectifs personnels et professionnels. Lorsque ces étapes sont bien
complétées, le jeune adulte peut se sentir indépendant, fort et optimiste face a I’avenir qui se dresse
devant lui. Mais cela en est autrement pour les JAC qui voient ces étapes interrompues et parfois,
méme, régressées. En résumé, les JAC vivent parfois de nombreuses années avec les séquelles
physiques et psychologiques du cancer, avec la peur d’une récidive ainsi qu’avec un
développement interrompu a plusieurs plans. Selon Duijts et al. (2014), les séquelles qui affectent
le retour au travail/études des JAC représentent un obstacle de taille pour eux. Ainsi, les JAC font
souvent I’expérience d’anxiété, de stress, de sentiments dépressifs et de découragement face a ce

cheminement interrompu, et aux séquelles du cancer.



A ce jour, les études sont encore trop peu nombreuses en ce qui a trait précisément au processus de
retour au travail/études apres le cancer, pour les JAC. Si quelques-unes de ces études abordent le
sujet (p. ex. Stone ef al., 2017), il n’en reste pas moins qu’aucune intervention n’est précisément
offerte dans I’objectif d’accompagner les JAC dans leur processus de retour au travail/études, en
ayant pour objectif de les outiller face aux situations, aux séquelles physiques et a la gestion des

émotions négatives dans ce contexte.

Cette ¢tude poursuit I’objectif de mettre sur pied et d’offrir une intervention psychosociale
précisément orientée a guider, accompagner, soutenir et outiller les jeunes adultes dans le processus
de retour au travail/études. Pour ce faire, D™ Sylvie Aubin a congu et rédigé une intervention,
accompagnée de séances d’intervention en vidéoconférence, qui a été conduite aupres de JAC.
Ainsi, les JAC ont été évalués avant et apres 1’intervention dans le but de vérifier leur satisfaction
face a différents éléments du programme, de méme que leurs niveaux d’anxiété et qualité de vie
reliée a la santé (QV) ont été mesurés. Ces participants ont finalement été¢ sondés afin de recueillir

leurs suggestions et commentaires afin d’améliorer I’intervention pour de futures études.

Le premier chapitre de cet essai doctoral consiste a présenter le contexte théorique entourant
I’¢tude. Au chapitre 2, I’article scientifique, qui sera soumis pour publication, sera présenté. En
chapitre 3, des résultats complémentaires seront exposés. Finalement, le chapitre 4 servira de

conclusion a cette étude doctorale.



CHAPITRE 1
CONTEXTE THEORIQUE

Ce chapitre vise a présenter en profondeur la population des JAC, leurs réalités et défis
particuliers ainsi qu’a couvrir le contexte théorique sous-jacent a I’intervention et a
cette étude. L’intervention au cceur de cette étude, le cadre théorique sous-jacent et la
pertinence de cette intervention dans le cadre d’un retour au travail/études apres le
cancer seront également couverts ici. Le chapitre se terminera avec une présentation

des objectifs et questions de recherche de I’étude.

1.1 Jeunes adultes atteints du cancer, des défis spécifiques

Le cancer chez les JAC est une source importante de souffrance physique et
psychologique. A cause de leur age, les JAC font face a une réalité qui leur est
spécifique. La maladie et ses traitements affectent les dimensions suivantes chez les
JAC : les relations sociales, I’image de soi, I’estime de soi, le sentiment d’autonomie
et d’indépendance, la réalisation d’objectifs professionnels et personnels, la sexualité,
la perception du sens de la vie et la perception de son role au sein de la société
(D’Agostino et al., 2011 ; Ramphal et al., 2016 ; Zebrack, 2011). De plus, les JAC font
face a des cancers qui sont souvent plus avancés et agressifs (Bleyer et al., 2006), ainsi
qu’ils sont plus a risque de faire face a une récidive (Albritton et Eden, 2007). Pour

ajouter a cela, les JAC ont acces a des traitements souvent limités a ceux offerts aux



adultes plus agés, a peu d’études portant précisément sur leurs besoins ainsi qu’ils

présentent souvent une faible adhésion aux traitements (Zebrack, 2009).

En plus des effets émotionnels et psychologiques, le cancer et ses traitements laissent
des marques indélébiles sur son passage : perte de capacités physiques, diminutions des
fonctions cognitives, pertes de certaines facultés sensorielles, handicaps et plusieurs
autres effets physiques et psychosociaux (Duijts et al., 2006 ; Duijts et al., 2014 ;
Kennedy, Haslam et al., 2007 ; Main et al., 2005 ; Mehnert, 2010 ; Nachreiner et al.,
2007 ; Pryce et al., 2007 ; Taskila et al., 2011 ; Taskila et al., 2007 ; Yarker et al., 2010
; Zebrack, 2011). Pour donner quelques exemples des limitations dont les JAC font
I’expérience, a la suite de traitements tels que chirurgies, chimiothérapie, radiothérapie,
hormonothérapie, il y a I’infertilité, la ménopause induite, la fatigue, les troubles de
mémoire, les difficultés de concentration et d’apprentissage, la perte ou le gain de
poids, la perte des cheveux, et bien d’autres encore (Clinton-McHarg et al., 2010 ; Evan
et Zelter, 2006 ; Kennedy et al., 2007 ; Main et al., 2005 ; Mehnert, 2010 ; Munir et
al., 2007 ; Ramphal ef al., 2016 ; Spelten et al., 2003 ; Stanton, 2012). Pour certains
JAC, un fonctionnement physique réduit peut devenir synonyme de détresse
psychologique et engendrer un effet sur I’estime de soi et les relations interpersonnelles
(de Boer et al., 2011 ; Evan et Zelter, 2006 ; Ramphal et al., 2016 ; Stanton, 2012 ;
Taskila et al., 2011 ; Zebrack, 2009).

Pour toutes ces raisons, le cancer et ses traitements engendrent beaucoup d’émotions
négatives telles que la peur, la tristesse, le découragement, 1’anxiété, la colere, la

confusion et le déni chez les JAC (Smith et al., 2013).

Certains JAC se distinguent également des autres individus atteints du cancer, car ils
en sont a 1’étape développementale de 1’émergence de 1’age adulte. Celle-ci se voit

interrompue a cause du cancer, des traitements, de I’arrét de leur travail/études et tout



ce qui s’en suit. Il s’agit d’une étape développement trés importante en matiére

d’établissement de 1’identité, dont notamment, I’identité professionnelle.

Enfin, mentionnons que les JAC développent une nouvelle identité a la suite de leur
expérience avec la maladie. En effet, dans un article portant précisément sur le contexte
et I’identité entourant les personnes atteintes du cancer, les auteurs proposent une
définition intéressante pour le terme de survivant au cancer : il s’agirait d’un individu
vivant avec un pass¢ affecté par la maladie, qui a traversé I’épreuve des traitements
contre le cancer, qui a vécu I’effet a la fois positif et négatif de cette expérience, et qui
est en phase de suivi post-traitement (Hebdon et al., 2015). Si cet aspect de 1’identité
est propre a toutes les personnes ayant fait I’expérience du cancer, cela devient une
réalité parfois difficile a accepter pour ceux qui sont de jeunes adultes. Certains se
dévalorisent de cette nouvelle identit¢ ou image qu’ils ont d’eux-mémes et qu’ils

projettent.

1.2 L’étape développementale de I’émergence de 1’age adulte

Le début de I’age adulte représente une période développementale importante durant
laquelle plusieurs jalons développementaux sont franchis. Selon les travaux d’Erik
Erickson, la trajectoire de vie d’un étre humain passe par huit stades psychosociaux
distincts a travers lesquels 1’individu est en quéte progressive de son identité (Bee et
Boyd, 2012). Selon cet auteur, au début de I’age adulte, le développement est
principalement a propos de la quéte de ’intimité. Ainsi, le jeune adulte aurait comme
priorité de développer son sentiment d’appartenance a travers divers roles sociaux tels :
avoir un conjoint ou une conjointe, fonder une famille en se reproduisant, appartenir a
un cercle d’amis parmi lesquels il s’identifie et définir un role social qui donne sens a

sa vie, tel qu’en ayant un role et des responsabilités au travail (Erikson, 1994, dans Bee



et Boyd, 2012). Erikson explique aussi que lorsque le jeune adulte ne parvient pas a
créer cette intimité en relation avec les autres, il vit alors un sentiment d’isolement.
Ainsi, pour parvenir a résoudre cette étape du développement sainement, selon Erikson,
le jeune adulte doit développer son intimité dans les relations et s’identifier a plusieurs

roles sociaux.

Pour sa part, Evans (1969) décrit cette période comme le désir d’unifier sa personnalité
a d’autres individus sans craindre de perdre sa propre identité. Il s’agit d’une étape de
vie ou I’individu connait de rapides et importants changements, notamment, sur le plan
identitaire (Arnett, 2000). Au cours de cette période, le jeune adulte se définit
notamment un role social par le biais de I’établissement d’une famille (p. ex. mariage,

déménagement en couple, enfants).

A travers cette étape développementale, les jeunes adultes en sont a développer et
établir leur role en société, particulierement par le biais de leur identité professionnelle
(Fernandez et al., 2009 ; Zebrack et al., 2009). 11 s’agit d’étapes importantes, basées
sur des objectifs précis tels qu’obtenir un dipldme professionnel, trouver un emploi
important ou encore obtenir un meilleur poste ou une promotion. Sur le plan
professionnel, ces objectifs permettent & I’individu de gagner en autonomie et en

indépendance financiere (Arnett, 2000 ; Bee et Boyd, 2012 ; Erikson, 1994).

Il y a donc plusieurs facteurs qui influent sur la santé mentale, la santé physique et
méme la longévité en début d’age adulte. En effet, les quatre facteurs qui seront abordés
dans cet ouvrage sont : (1) le soutien social (et la capacité a développer de nouvelles
relations sociales) ; (2) le développement de 1’autonomie et de 1’identité ; (3) Iatteinte

d’objectifs et (4) le stress percu et vécu (Bee et Boyd, 2012).



1.2.1 Développement de relations sociales

Les relations interpersonnelles qu’établit et entretient le jeune adulte sont d’une
importance capitale pour le développement de son identité. Le soutien qu’il obtient au
sein de ces relations a d’ailleurs un effet important sur le développement de divers
problémes de santé physique et mentale, notamment sur la dépression (Légaré et al.,
2000). Ainsi, en fonction du soutien social qu’il regoit et de sa capacité a développer
une ou plusieurs relations intimes, le jeune adulte forgera son identité et définira sa
place dans le monde, parmi les réles sociaux qu’il occupe (Bee et Boyd, 2012). Avec
le développement de ces roles, il pourra atteindre un certain sentiment d’autonomie et

d’indépendance, important pour son estime personnelle ainsi que sa qualité de vie.

1.2.2 Développement de I’autonomie et atteinte d’objectifs

Les jeunes adultes en développement cherchent a acquérir un sentiment
d’indépendance et d’autonomie. Il semble important pour ces individus de forger leur
identité en acquérant le sentiment d’étre autonomes financiérement et d’occuper un
role significatif dans leur entourage, aupres de leurs proches, au travail et dans la

société en général.

Afin d’acquérir une autonomie, un sentiment d’indépendance, il semble qu’il faille que
les individus aient d’abord un sentiment de maitrise pergue. Rodin définit ce sentiment
comme une impression de pouvoir changer les choses et d’avoir une influence sur soi-

méme, son avenir et son environnement (Rodin, 1990, dans Bee et Boyd, 2012).



Le début de 1’age adulte marque la définition et I’atteinte de buts professionnels et
personnels. Pour que ce jalon développemental soit atteint, il importe que le jeune
adulte sente qu’il a un pouvoir sur lui-méme et sur son environnement, ainsi qu’il
possede un sentiment d’efficacité personnelle. Ce concept d’efficacité personnelle de
Bandura (1977) sera approfondi plus loin dans cette section. Pour I’instant, il est

d’abord question du sentiment de pouvoir sur soi et sur I’environnement.

Plusieurs théoriciens ont développé des théories en ce sens. Par exemple, Seligman
(1990) parle du sentiment d’optimisme versus d’impuissance acquise. Ainsi, dans sa
théorie, il explique que lorsque 1’individu sent qu’il a le pouvoir de changer les choses,
il se met en action, visualise ses objectifs et parvient a les atteindre en posant les bons
gestes. A contrario, s’il sent que ses efforts sont vains et qu’il n’y parviendra pas, il
entre plutot dans un sentiment d’impuissance acquise, ou il est tellement convaincu de
son incapacité a changer les choses, a atteindre des buts, qu’il ne tentera méme plus de
le faire. Dans son laboratoire, des expériences avaient été conduites sur les chiens pour
prouver sa théorie. Dans 1’expérience principale, il est identifi€ que si les chiens ont
recu un certain nombre d'impulsions €lectriques en tentant de sortir d’une cage ou ils
¢taient enfermés, ils ne tentent plus du tout d’en sortir aprés un certain temps et cela,
méme lorsque les impulsions ont été retirées et que la porte de la cage est grande

ouverte.

Un autre théoricien important pour la perception du pouvoir d’agir sur soi et sur
I’environnement est Rotter. En effet, Rotter (1966) a amené le concept de lieu de
controle aussi appelé sentiment de maitrise interne pour définir I’ensemble de pensées
qu’un individu a & propos de la cause des événements (Bee et Boyd, 2012). Lorsqu’une
personne a un fort lieu de contrdle externe, cela veut dire qu’elle percoit que
I’environnement, les autres ou des causes externes a elle-méme sont la cause de ce qui
lui arrive. A I’opposé, lorsqu’une personne a I’impression qu’elle est la cause de ce qui

lui arrive, ce sentiment est appelé lieu de contrdle interne ou sentiment de maitrise



interne. Des chercheurs ont, suivant cette théorie, établit des liens entre un fort lieu de
contrdle externe et une mauvaise estime de soi, une personnalité introvertie et des
problémes anxieux (Beautrais et al., 1999). Cela aurait un effet ensuite, a I’age adulte,
sur le sentiment de contrdle, ainsi que I’acquisition de 1’autonomie et de 1’identité (Bee

et Boyd, 2012).

Le deuxieme aspect qui semble important pour qu’un jeune adulte en plein
développement réussisse a se fixer et atteindre de nouveaux objectifs est le fait d’avoir
un certain sentiment d’efficacité personnelle. Un théoricien important de 1’histoire de
la psychologie a développé ce concept et conduit des études pour 1’étayer. En effet,
Bandura, qui a également trouvé le terme de sentiment d’efficacité personnelle ou auto-
efficacité, est celui qui a porté son attention sur cet aspect important du développement
et de D’autoréalisation des individus. Dans sa théorie, Bandura explique que cette
perception que nous avons de nos capacités a faire certaines taches, a controler notre
propre comportement et a maitriser 1’environnement ainsi que notre capacité a atteindre
des objectifs commence a se développer durant notre enfance (Bee et Boyd, 2012).
Notre sentiment d’auto-efficacité poursuit néanmoins son développement durant
I’adolescence et a 1’dge adulte et a une importante influence sur notre estime

personnelle (Bandura, 1977, 1991).

Des études ont identifié que lorsque le sentiment d’efficacité personnelle est faible chez
les individus, ils sont plus enclins a développer des troubles psychologiques (tels que

dépression, anxiété) et des maladies physiques (Seligman, 1991 ; Syme 1990).

Dans une étude importante sur le sujet, des chercheurs ont suivi des hommes durant 35
ans, au sein de I’Universit¢ Harvard. Au début de 1’étude, les participants ont été
évalués quant a leur degré de pessimisme, sur le plan de leur sentiment d’efficacité
personnelle, alors qu’ils étaient agés de 25 ans. Cing années plus tard, les participants

ont été évalués sur le plan de leur santé, par des médecins. Ils ont été ainsi évalués a
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toutes les cinq ans, jusqu’a I’age de 60 ans. Le résultat marquant de cette étude est que
ceux qui présentaient un plus fort pessimisme face a leur sentiment d’efficacité
personnelle, a 25 ans, avaient une santé nettement moins bonne, rendus a 1’age de 60
ans, que les autres participants a cette méme étude (Peterson et al., 1988, dans Bee et

Boyd, 2012).

1.2.3 Stress

Les multiples transitions que doivent effectuer les jeunes adultes, entre 1’adolescence
et la vie tres différente d’adulte, géneérent bon nombre de facteurs de stress. Les
changements tant sur le plan professionnel, personnel, relationnel, sexuel, physique et
psychologique sont si nombreux que cela ne pourrait faire autrement que de provoquer
du stress chez la plupart des étres humains (Bee et Boyd, 2012). Selon plusieurs études,
méme sans maladie ou condition particuliére, la plupart des jeunes adultes rapportent
ressentir de I’anxiété et des sentiments dépressifs (Schieman et al., 2001 ; Wade et
Cairney, 1997). Dans ces études, on explique I’apparition de ces sentiments chez les
jeunes adultes par la surcharge occasionnée par leurs nouveaux roles, par une condition
financiere et professionnelle précaire ainsi que par le manque d’expérience et de

stratégies pour faire face au stress (Bee et Boyd, 2012).

1.3 Génération Y des jeunes adultes

Les jeunes adultes agés de 18 a 39 ans constituent une population pour laquelle les
technologies et les communications électroniques font partie intégrante du quotidien.

En effet, selon I’étude de Schiffman et al. (2008), les médias technologiques (courriel,



11

messagerie instantanée et texte) sont le mode principal de communication des individus
de cette génération. Plus précisément, 84% de leurs communications s’effectuent par

le biais de ces médias.

Un autre aspect propre a cette cohorte de jeunes adultes est celui de provenir d’une
génération dite tardive en ce qui a trait aux étapes développementales de la vie de jeune
adulte. En effet, la génération Y (individus nés entre 1980 et 2000) constitue une
population ayant plus de liberté en ce qui a trait au moment de quitter le domicile
parental, au démarrage d’une carriére ou a I’aboutissement du programme d’études
plus tard, soit dans la trentaine (Arnett, 2000 ; Strauss et Howe, 2009). Ainsi, pour les
JAC, I’arrét du travail provoqué par le cancer et ses traitements représentera un retard
et une pression de plus dans ces étapes développementales (p. ex. gagner en autonomie

sociale et financigre).

1.4 Effet de I’arrét du travail/études chez les JAC

Le travail/études revét une importance capitale dans la vie des jeunes adultes, celui-ci
étant intimement li¢ au développement de I’identité et a ’atteinte de 1’autonomie
(Peteet, 2000 ; Rasmussen et Elverdam, 2008). Pour plusieurs, établir une nouvelle
identité professionnelle permet de répondre a des questions identitaires ainsi qu’a se
définir un role au sein de la société (Drew, 2007). Cela vise a remplir le besoin de
valorisation de plusieurs (Rasmussen et Elverdam, 2008) ainsi qu’a atteindre
I’autonomie (Drew, 2007). Ainsi, pour les JAC, I’arrét du travail provoqué par le cancer
et ses traitements représente un retard et une pression de plus dans ’atteinte de ces
jalons développementaux. De plus, I’arrét du travail/études (et souvent des revenus
associés) fait en sorte que les JAC doivent parfois compter sur leurs proches ou méme

retourner vivre chez leurs parents, a cause des difficultés financieres qui découlent de
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la situation. D’autres JAC doivent compter sur leurs proches pour des raisons pratiques,
émotionnelles et matérielles (Ouellette ef al., 2016). Cela engendre une impression de
régression dans I’atteinte de 1’autonomie et génere des sentiments de culpabilité, de

honte ou de colere.

Parmi les 85% des JAC qui arrétent le travail ou les études, 62% y retournent dans les
12 a 24 mois apres la période des traitements (Yu et al., 2012). Le fait d’arréter le
travail ou les études pour la période des traitements représente un risque important
quant a ’augmentation de 1’anxiété liée au travail et a la diminution du sentiment
d’efficacité personnelle au travail (Bleyer et al., 2006 ; D’Agostino et al.,, 2011 ;
Keegan et al., 2012 ; Zebrack, 2011). De plus, le fait d’arréter le travail/études
augmente I’isolement social et réduit ’estime de soi (Morgan et al., 2010). Ces
difficultés psychologiques sont non seulement reliées a I’interruption du travail, mais
aussi au retard de I’entrée sur le marché du travail ainsi qu’au sentiment d’autonomie
relié¢ a la fin des études ou au démarrage d’une carriére (D’Agostino et al., 2011 ;
Zebrack, 2011). Ce sentiment d’autonomie et de contréle de soi, normalement acquis
au début de I’age adulte a été interrompu et reporté a cause de 1’arrét du travail/études
et du développement que le cancer et ses traitements ont provoqué (D’Agostino ef al.,
2011 ; Fernandez et al., 2011 ; Zebrack, 2011). Les JAC rapportent aussi un sentiment
d’isolement, une déconnexion d’avec le réseau social et des problémes d’adaptation

reliés au retour au travail/études (Duijts et al., 2014).

Enfin, les relations sociales au travail/études sont également affectées par 1’arrét durant
les traitements. En effet, selon Menhert (2010), 30% des JAC qui retournent au travail
apres les traitements contre le cancer rapportent que leurs relations professionnelles ont

été négativement affectées par le cancer.
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1.5  Retour au travail/études apres le cancer

De nombreux facteurs influencent la maniére dont se déroulera le processus de retour
au travail/études des JAC. Dans leur étude, Feuerstein ez al. (2010) se sont intéressés
précisément au retour au travail des jeunes adultes atteints du cancer et en sont arrivés
a proposer un modele qui présentaient différents types de facteurs ayant un effet sur le
processus de retour au travail aprés le cancer. Il s’agit de facteurs individuels,
institutionnels et psychosociaux, que les auteurs ont divisé en sept catégories : (1) les
caractéristiques personnelles du JAC ; (2) sa santé et son bien-étre ; (3) ses symptomes
; (4) sa capacité fonctionnelle ; (5) les exigences de son travail ; (6) les politiques et (7)
les reglements et les facteurs économiques de son travail (Feuerstein et al., 2010). Dans
une autre étude sur le sujet, Wells ez al. (2013) ont également proposé un modele pour
expliquer les différents facteurs influengant le retour au travail aprés le cancer. Dans
cette étude, les facteurs proposés étaient de nature plus personnelle, soit des facteurs
qui variaient beaucoup d’un JAC a I'autre. Les auteurs ont dégagé quatre types de
facteurs influents : (1) I’identité du JAC ; (2) I’'importance et le sens du travail pour lui
; (3) son contexte familial et financier et (4) les aspects propres a son emploi
(environnement de travail, qualité¢ des relations au travail et sentiment d’efficacité

personnelle) (Wells et al., 2013).

Pour plusieurs JAC, le fait de retourner au travail/études apres les traitements contre le
cancer signifie un moment marquant, qui semble vouloir dire qu’ils sont de retour a
une vie dite « normale » (Nachreiner et al., 2007). Pour certains, cette étape de vie
représente une victoire symbolique sur le cancer et le rétablissement d’une certaine
normalité, d’un retour au quotidien et a un €équilibre de vie (Zebrack, 2009). Ils sont
donc, pour la plupart, pressés d’y retourner le plus vite possible (Amir et Brocky, 2009
; de Boer, 2014 ; Feuerstein, 2007 ; Main et al., 2005 ; Nachreiner et al., 2007), et cela,

en réaction a la pression qu’ils se mettent et que les autres appliquent sur eux ainsi que
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dans I’optique de rattraper le temps perdu. Il a d’ailleurs été identifié¢ dans une étude de
Chen et al. (2019) que les individus n’étant pas retournés a leur vie professionnelle
apres le cancer présentaient un bien-étre social et un bien-€tre émotionnel nettement

moins €levés que ceux des individus qui y étaient retournés.

Toutefois, ce processus de retour au travail ou aux études est complexe. Il comporte de
nombreux problémes et beaucoup de facteurs y interférent. Parmi ceux-ci, il y a le
soutien percu, la qualité des relations au travail, la détresse psychologique, les séquelles
laissées par le cancer et les accommodements offerts par I’employeur (Amir et Brocky,
2009 ; Gudbergsson et al., 2008 ; Rasmussen et Elverdam, 2008 ; Spelten et al., 2003
; Steiner et al., 2008 ; Tamminga et al., 2010 ; van Egmond et al., 2016 ; Yarker et al.,
2010).

Plusieurs JAC rapportent que le processus de retour au travail est une épreuve difficile
pour eux. En effet, ils affirment que le fait de retourner au travail leur a occasionné une
détresse se manifestant par I’augmentation de leur anxiété, la diminution de leur
sentiment d’efficacité personnelle ainsi que l’augmentation de leurs sentiments
dépressifs (Duijts et al., 2014 ; Yu et al., 2012). En plus, dans certaines études, les JAC
rapportent qu’ils auraient eu besoin d’obtenir plus d’information sur le sujet du
processus de retour au travail (Amir et al., 2008 ; Nachreiner et al., 2007 ; Yu et al.,
2012). Enfin, ils mentionnent également avoir ressenti le besoin d’obtenir un soutien
psychosocial en lien avec le processus de retour au travail. D’ailleurs, plusieurs d’entre
eux avouent étre retournés au travail trop rapidement et que cela ait affecté
négativement leur qualité de vie au travail (Amir et al., 2008 ; Nachreiner et al., 2007
; Yu et al., 2012). Parfois ces limites ou changements chez le JAC sont si importants
qu’il est dans I’obligation de considérer des changements dans les taches de son emploi
ou ses ¢tudes et, dans certains cas, un changement total d’emploi ou une réorientation

professionnelle (D’ Agostino et al., 2011 ; Zebrack et al., 2010).



15

Des associations ont été trouvées entre troubles anxieux (troubles d’anxiété sociale,
etc.) et difficultés professionnelles aprés un cancer (Evan et Zelter, 2006). De surcroit,
d’autres problémes d’ordre émotionnel tels que la dépression, I’anxiété et I’épuisement
professionnel peuvent se produire chez les JAC. Cela est intimement relié a la pression
de rattraper le temps perdu et a la pression sociale reliée a leur age (D’ Agostino et al.,

2011 ; Rabin et al., 2013 ; Taskila et al., 2011).

1.6  Importance du soutien social dans le retour au travail/études

Plusieurs formes de soutien peuvent étre utiles et nécessaires pour les JAC dans leur
processus de retour au travail/études : (1) le soutien des proches et amis ; (2) le soutien
des employeurs et collegues et (3) le soutien professionnel (p. ex. psychologue,

travailleur social, conseiller d’orientation, etc.) (Zebrack, 2011).

1.6.1 Soutien de la part des colleégues et supérieurs

Le succes du retour a la vie professionnelle aprés le cancer dépend de nombreux
facteurs, dont plusieurs sont en lien avec le milieu de travail ou d’études. Notamment,
on pense a la qualité de la relation avec I’employeur, les accommodements offerts au
travail/dans les études, la flexibilité du milieu de travail/études et de I’employeur ainsi
que sa compréhension et le soutien qu’il prodiguera au JAC (Bouknight et al., 2006 ;
Spelten et al., 2002). D’ailleurs, dans une étude sur le sujet, les survivants du cancer
ont mentionné trois facteurs aidants dans ce processus de retour au travail : (1) garder
une communication avec le superviseur durant 1’arrét de travail ; (2) planifier un plan

de retour au travail avec leurs supérieurs avant le retour et (3) avoir accés a des
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accommodements de la part de ’employeur tels qu’une flexibilité dans 1’horaire de
travail au moment de reprendre le travail (Caron et al., 2018). Ce dernier facteur a
d’ailleurs été aussi identifié dans une autre étude ou les participants avaient le contrdle
sur le nombre d’heures travaillées et sur la quantité de taches a abattre (Greenwald et

al., 1989).

1.6.2 Soutien conjugal et familial

Dans une recension des écrits portant sur le retour au travail aprés une maladie
chronique, il semble que le soutien social joue un role important dans ce processus. En
effet, dans une étude qualitative de Holmgren et Ivanoff (2004), portant sur le retour
au travail de femmes ayant arrété le travail pour maladie, les participantes interrogées
rapportent que le soutien social recu de la part des membres de la famille leur avait été
capital pour bien se réintégrer au travail. De surcroit, certaines études ont identifié¢ que
le fait de percevoir du soutien social et plus particulierement de la part du conjoint
contribuait a faciliter la transition, a réduire I’anxiété ainsi qu’a diminuer la détresse
psychologique durant le processus de retour au travail (Torp et al., 2011 ; Zebrack,
2011). Parmi ces études, une recension des écrits portant sur I’arrét de travail a la suite
d’une lésion de la moelle épiniére rapporte que les individus recevant un soutien
conjugal avaient un retour au travail plus positif que les personnes qui n’en recevaient

pas de leur conjoint ou qui étaient célibataires (Anderson et al., 2007).

Bien qu’a ce jour aucune étude n’ait porté sur le soutien conjugal dans le cadre du
retour au travail apreés un cancer, plusieurs recherches se sont penchées sur le soutien
conjugal recu par les patients atteints d’un cancer. L’¢tude de Manne et al. (2012)
montre que le soutien conjugal joue un role important dans 1’adaptation psychosociale

au cancer et réduit la détresse psychologique qui peut en découler.
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Dans une autre étude, les résultats indiquent que la résilience des patients a la suite des
traitements contre le cancer était meilleure lorsqu’il y avait présence d’une proximité
dans le couple et que le partenaire était soutenant (Sormanti et Kayser, 2000). Les
auteurs de cette étude ont établi que les interventions psychosociales a I’intention des
patients atteints du cancer devraient offrir une composante encourageant la
communication et le soutien dans le couple. Les auteurs ont aussi mis en lumiére que
le soutien conjugal a un effet médiateur sur la résilience et conséquemment, sur I’ effet
des séquelles laissées par le cancer (Banthia et al., 2003 ; Sormanti et Kayser, 2000).
Ainsi, dans ces études, les individus atteints d’un cancer qui éprouvaient une détresse
émotionnelle de type anxiété ou dépression avaient vu cette détresse réduite par la
présence d’une bonne communication avec le partenaire et d’un soutien conjugal

(Kamen et al., 2015 ; Manne et al., 2012 ; Sormanti et Kayser, 2000).

Lorsque le cancer et les étapes suivant I’annonce du diagnostic sont affrontés par le
patient et son conjoint, il est plus facile de s’ajuster a la maladie et a ses effets, ainsi
que de prendre des décisions (Banthia ef al., 2003). En effet, les capacités a s’adapter
ainsi que les stratégies d’adaptation (résolution de probleémes, prise de décision, etc.)
des individus sont connues pour étre liées a la qualité de vie du patient, reliée a sa santé.
Lorsque ce dernier est accompagné et soutenu par un conjoint, ces stratégies s’en

trouvent améliorées (Banthia et al., 2003).

Notons que dans plusieurs de ces études, les participants atteints du cancer ont rapporté
avoir senti que leur relation avec le partenaire s’était améliorée a la suite du cancer,
constatant d’une meilleure cohérence émotionnelle entre eux. Entre autres, une
participante rapporte : « cela nous a rendus encore plus profondément amoureux, plus
engagés » (Sormanti et Kayser, 2000). Les partenaires semblent apporter plusieurs
formes de soutien a leur conjoint durant I’épreuve du cancer et de ses traitements.

Notamment, les participants a certaines études rapportent quatre formes principales de
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soutien regu de leur conjoint : (1) un soutien émotionnel se traduisant par une grande
sensibilité¢ de 1’autre a 1’égard des besoins émotionnels ; (2) un soutien matériel se
concrétisant principalement par une aide a accomplir les taches domestiques et un
soutien financier ; (3) un soutien médical entourant les taches a accomplir en ce qui a
trait aux suivis médicaux et aux traitements (appels, accompagnement aux visites
médicales, gestion de la médicamentation, etc.) et (4) une présence physique faisant en
sorte que le partenaire n’ait pas a effectuer de taches particulieres, mais simplement
étre présent auprés de son conjoint malade. Ce qui semblait représenter, en soi, un

soutien notable (Sormanti et Kayser, 2000).

L’opposé semble également vrai. C’est-a-dire que lorsque le soutien du partenaire
amoureux est absent ou inadéquat, I’expérience du cancer peut mener le couple a une
séparation. Dans une étude portant sur le sujet, les patients atteints du cancer ont
environ le méme taux de séparation que dans une population normale (soit 11,6 %).
Neéanmoins, la découverte intéressante de ces chercheurs est celle de constater que
lorsque le patient atteint du cancer est ’homme dans le couple, seulement 2,9% de ces
couples se séparent, alors que lorsque la partenaire est la femme, le taux de séparation
grimpe a 20,8 % (Fred Hutchinson Cancer Research Center, 2009). Les auteurs
mentionnent que cela pourrait €tre attribuable au fait que les femmes seraient plus
enclines a s’engager a devenir proches aidantes durant la maladie que les hommes ainsi
qu’elles seraient mieux habilitées a maintenir les tdches du foyer durant la maladie de

leur partenaire (Fred Hutchinson Cancer Research Center, 2009).

1.7  Image de soi, identité et sentiment d’efficacité

Les séquelles laissées par le cancer et ses traitements, qui ont été abordées plus haut,

affectent significativement la confiance et I’image de soi des JAC (Evan et Zelter,
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2006). Ainsi, le sentiment d’efficacité personnelle des JAC est souvent affecté par
I’arrét du travail/études durant plusieurs mois ou années, mais également parce que
plusieurs JAC perdent des capacités telles que de la force musculaire ou de la mobilité,
ce qui les amene a devoir réduire certaines taches, en arréter d’autres voire parfois a

changer complétement d’emploi (Duijts ef al., 2014).

Les JAC qui sont contraints d’arréter le travail/études font face a une perte de leur
identité et role social (Amir et al., 2008 ; Rasmussen et Elverdam, 2008). Comme le
quotidien change entre la vie normale et la vie durant un arrét de travail pour les
traitements contre le cancer, cela fait en sorte que les JAC se sentent coupés du reste
du monde, qu’ils perdent leurs points de repere et leur routine habituelle. De ce fait, ils
rapportent s’ennuyer et ne pas savoir comment occuper leur temps au quotidien

(Clinton-McHarg et al., 2010 ; Spelten et al., 2003).

Le fait d’occuper un travail ou de poursuivre un programme d’études est symbole de «
normalité » aux yeux de certains JAC (Zebrack, 2009). Ainsi, puisque plusieurs JAC
se voient contraints de cesser le travail a cause des traitements, ils s’en sentent démunis,
tristes et inutiles. De plus, le fait que leur santé soit fragilisée par le cancer représente
des capacités et des performances réduites au travail/études (Rasmussen et Elverdam,

2008).

De plus, avoir un cancer a un si jeune age peut représenter le fait de devoir passer le
reste de sa vie avec 1’étiquette de survivant au cancer (D’ Agostino et al., 2011 ; Duijts
etal.,2014 ; Munir et al., 2007 ; Nitkin et al., 2011). Cette étiquette peut faire en sorte
que ceux qui la portent soient victimes de préjugés et de discrimination. Lorsque c’est
le cas au sein de I’environnement de travail/études, cela peut avoir un effet considérable
sur I’estime personnelle, la qualité de vie reliée a la santé et les relations sociales du

JAC (Nitkin et al., 2011).
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1.8  Qualité de vie reliée a la santé et bien-Etre

La qualité de vie reliée a la santé et le bien-&tre psychologique et social des JAC sont
fortement affectés par la maladie, les séquelles laissées par les traitements ainsi que les
arréts développementaux et professionnels qui en découlent. Dans des études portant
sur la qualité de vie reliée a la santé, méme apres deux ans a la suite du diagnostic du
cancer, les patients atteints du cancer obtenaient des résultats largement inférieurs a
ceux des individus en santé (Le Corroller-Soriano et al., 2006). D’ailleurs, pres de 75%
des patients atteints du cancer rapportent conserver les effets néfastes susmentionnés
apres les traitements (Blasi et al., 2011). Il s’agit donc d’une réalité incontournable des
JAC et a cause de cela, ceux-ci tendent a se sentir différents aprés le cancer. Ils
rapportent ne plus se sentir eux-mémes ainsi que se sentir différents des autres, cela

affectant leur estime et leur image de soi (Parsons et al., 2008).

Pour plusieurs, le cheminement professionnel (que ce soit le travail ou les études)
. . N . r 9" 9
permet de suivre une routine et un cadre a leurs journées, chose qu’ils perdent lors d’un
arrét. Il aide également a acquérir en autonomie, permet de définir son sens de 1’identité
ainsi que d’établir des contacts sociaux avec les autres (p. ex. avec les collégues)
(Rasmussen et Elverdam, 2008). Ainsi, lorsqu’un JAC se trouve dans I’incapacité de
retourner a sa vie professionnelle aprés les traitements, plusieurs effets négatifs en
découlent et son identité, sa vie sociale et son estime de soi s’en trouvent fortement

affectées (Blasi et al., 2011).

Pour les personnes atteintes d’une maladie grave, le fait d’étre capable de travailler se
retrouve en téte de liste des priorités, étant class€ comme le 3° aspect le plus important
en maticre de qualité de vie reli¢e a la santé (Bowling, 1995). D’ailleurs, selon certaines

études, le fait de retourner au travail/études serait associé a une meilleure qualité de vie
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fonctionnelle, psychosociale et émotionnelle, représentant pour plusieurs, un retour a
la normalité, a la vie sans cancer (Blinder ef al., 2012 ; Engel et al., 2003). Néanmoins,
puisque les JAC ont changé durant la maladie et les traitements, ils tendent a accorder
une tout autre importance et un autre sens a leur vie professionnelle, priorisant souvent

leur santé, leur bien-Etre ainsi que leurs relations avec les proches (Blasi et al., 2011).

1.9  Besoins psychosociaux des JAC dans le cadre du retour au travail/études

Selon une étude, 50% des besoins psychosociaux des JAC restent non comblés durant
leur processus de retour au travail (Zebrack, 2009). Ainsi, durant cette étape, les JAC
peuvent faire I’expérience d’une réduction du bien-étre ou ressentir une détresse
psychologique (anxiété, tristesse, découragement, etc.). Plus précisément, selon 1’étude
de Zebrack et al. (2006), les besoins psychosociaux des JAC se classent en quatre
catégories : (1) besoin d’un soutien pour gérer la période d’aprés-traitement ; (2) besoin
d’avoir des interactions avec d’autres JAC ; (3) besoin d’exprimer les émotions qu’ils

ressentent par rapport au cancer et (4) besoin d’un retour a une vie normale.

Le premier besoin des JAC est celui de recevoir du soutien de la part des colléegues. En
effet, pour les JAC, il semble qu’étre soutenu lors du retour au travail/études facilite ce
processus (Zebrack et al., 2006). IIs rapportent ressentir le besoin d’étre accompagnés
vers le rétablissement de leurs interactions et relations sociales (Ramphal et al., 2016).
Etre accompagnés durant cette étape et recevoir du soutien est un important besoin des

JAC.

Avant d’aborder le deuxiéme besoin mentionné par Zebrack et al. (2006), précisons ce
qu’implique la gestion des attentes du JAC face a lui-méme ainsi que celles des autres,

dans le cadre du retour au travail/études. A la suite d’un arrét de travail ou des études,
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plusieurs JAC prennent du retard sur leur trajectoire professionnelle et sur leurs
objectifs initiaux. Ils prennent aussi du retard par rapport a leurs collegues qui ont
continu¢ de progresser durant leur absence. Cela applique une pression sur les JAC qui
cherchent a justifier ou rattraper ce retard (de Boer, 2014 ; Taskila et al., 2011). Ainsi,
comparativement aux autres populations atteintes du cancer, les JAC se mettent une
pression additionnelle pour retourner au travail le plus vite possible pour rattraper le
temps perdu, regagner en autonomie et subvenir aux besoins de la famille (Amir et al.,
2008 ; Nachreiner et al., 2007). Il appert donc capital qu’ils acquicrent des habiletés a

gérer leurs propres attentes.

De plus, les collegues et supérieurs ont des exigences envers les JAC quant a leur
productivité, que ce soit pour rattraper ce retard ou se surpasser au méme niveau qu’ils
le faisaient précédemment (Amir et al., 2008 ; D’ Agostino ef al., 2011 ; Nachreiner et
al., 2007). Toutefois, certains JAC ne recouvrent pas leurs fonctions comme avant et il
peut devenir impossible de se surpasser ou de rattraper le retard (D’Agostino et al.,
2011). Les JAC ont donc un besoin d’apprendre des habiletés les aidant a composer

avec les attentes des autres (résolution de problémes, communication, limites, etc.).

La gestion de la santé est aussi un aspect appliquant une pression sur les JAC dans le
cadre de leur travail/études. En effet, a la suite d’un cancer, de nombreux suivis sont
requis et ces rendez-vous font en sorte que les JAC doivent s’absenter du travail. Ainsi,
il s’agit d’un autre défi et il leur faudra expliquer la raison de leur absence, prendre
congg et gérer les jugements des collégues ou supérieurs a leur égard (Pryce et al., 2007
; Steiner et al., 2008). Enfin, les JAC ont le défi d’avoir a se rendre a ces suivis
médicaux durant de longues années, étant jeunes lors du diagnostic et ayant des effets
secondaires sur une longue période. Cela est problématique pour eux puisqu’ils sont en

début de carriére et essayent de s’établir comme étant efficaces et productifs.
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Revenons a Zebrack et ses 4 besoins psychosociaux. Le deuxiéme besoin dont I’auteur
fait mention est reli¢ au fait que les JAC rapportent se sentir seuls et isolés durant leur
arrét de travail. Ainsi, ils déclarent avoir le besoin d’entrer en contact avec d’autres
personnes ayant vécu une expérience similaire a la leur. D’une part, pour partager des
informations utiles entre eux et d’autre part, pour se sentir entendus et compris, comme
seul un individu ayant vécu une expérience similaire peut le faire (Zebrack et al., 2006).
Selon cette étude de Zebrack et al. (2006), les JAC rapportent méme qu’étre en contact
avec d’autres JAC est plus important, a leurs yeux, que de recevoir du soutien de la

part de leurs proches.

Le troisieme besoin rapporté par Zebrack et al. (2006) est celui de pouvoir exprimer
leurs émotions reliées au cancer. En effet, les JAC rapportent faire 1’expérience de
nombreuses émotions négatives ainsi que leur cancer est un sujet délicat sur lequel ils
se sentent inconfortables de partager. Ainsi, ils rapportent avoir le besoin de pouvoir
exprimer leurs sentiments, par exemple, d’avoir la chance de verbaliser leur rage, leur

découragement ou leur tristesse.

Finalement, toujours selon Zebrack et al. (2006), le quatriéme besoin des JAC est celui
de retrouver une vie normale le plus rapidement possible. En effet, aprés avoir vécu
une telle période de changements et d’épreuves, les JAC ont le besoin de revenir a la
normale (Brimeyer, 2012 ; Feuerstein, 2007 ; Kennedy et al., 2007; Tamminga ef al.,
2010 ; Yarker et al., 2010 ; Zebrack, 2009). Le fait de ne plus pouvoir occuper leur
temps avec les taches quotidiennes reliées au travail/études leur fait se sentir inutiles et
leur laisse I’impression d’étre isolés. Ils ressentent une forte envie et une pression
(financiére, temporelle, etc.) de retourner a une vie normale le plus rapidement

possible.

Finalement, un besoin important pour les JAC est celui d’avoir recours a des

interventions psychologiques facilement accessibles (p. ex. sur Internet) (Stanton,
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2012). Tel que précédemment mentionné, 84% des communications des JAC
s’effectuent par voie électronique. Ainsi, I’accés a des soins psychologiques offerts
dans cette méme modalité semble un aspect important pour cette population (Rabin et

al., 2013).

Un probléme majeur auquel les JAC sont confrontés actuellement est le fait qu’iln’y a
pas d’intervention visant a les accompagner, les guider et les outiller face a ce processus
anxiogene et complexe. Ils doivent donc se rabattre sur des programmes d’intervention
de type réadaptation qui sont peu adaptés a leur réalité ni au retour au travail ou aux
études et, de surcroit, qui sont mises sur pied pour une population d’individus atteints

du cancer qui se situe dans une moyenne d’age de 60 ans (Ferrari et al., 2010).

Dans I’étude de D’ Agostino et al. (2011), les JAC ont trois besoins précis en matiére
d’intervention pour le retour au travail/études aprés le cancer : (1) des conseils et un
soutien professionnel afin d’établir des objectifs professionnels réalistes ; (2) une
guidance et un soutien pour la recherche d’emploi et (3) une assistance afin d’exprimer
leurs besoins d’accommodements dans le milieu de travail ou des études. Afin d’aider
les JAC a obtenir un certain succes dans le cadre de leur retour au travail/études, il est
essentiel qu’il leur soit fourni un soutien pratique au cours du processus. Cela leur
permettra de retrouver un sens de la normalité¢ ainsi que d’améliorer leur bien-étre

(D’Agostino et al., 2011).

En ce qui a trait aux composantes de I’intervention a mettre sur pied pour les JAC,
quatre ingrédients reviennent dans plusieurs études: (1) fournir un soutien
psychosocial aux JAC durant le processus de retour ainsi que des outils pour gérer les
émotions et regagner en efficacité ; (2) fournir des ressources pour entrer en contact
avec d’autres JAC ; (3) fournir des techniques pour exprimer leurs émotions et gérer
les relations sociales au travail/études et (4) faire en sorte que le processus respecte une

progression n’entravant pas le bon déroulement de leur retour au travail (Amir ef al.,
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2008 ; Amir et al., 2009 ; Pryce et al., 2007 ; Tamminga ef al., 2010 ; van Egmond et
al.,2016 ; Yuet al., 2012). Enfin, pour aborder les défis spécifiques aux JAC, il importe
que ces trois thémes soient abordés : (1) gestion des séquelles et effets secondaires
physiques et psychologiques engendrés par le cancer ; (2) gestion des relations au
travail/études apres le cancer et (3) gestion des attentes de soi-méme et des autres apres
le retour au travail (Mathews-Bradshaw et al., 2011 ; Torp et al., 2011 ; Zebrack et al.,
2006).

1.10  Objectif de I’étude

Le présent projet de recherche doctorale est une étude pilote ayant mis sur pied une
intervention propre aux JAC et a leur réalité spécifique. Puisque 1’intervention visait a
fournir des outils et stratégies aux participants, afin de les accompagner durant leur
processus de retour, le but de 1’étude était donc d’évaluer le degré de satisfaction des
participants face a cette intervention. Cet objectif étant poursuivi afin de montrer
I’efficacité de [Dintervention, mais également pour relever les suggestions
d’amélioration de I’intervention par les participants. Ainsi, le niveau de satisfaction des
participants par rapport a I’intervention était a I’étude dans le projet. L’étude visait
également a mesurer les niveaux d’anxiété¢ et de qualité de vie de différentes

dimensions de vie des participants avant et apres 1’intervention.
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Article rédigé par : Véronique Ménard, Sylvie Aubin, Gilles Trudel, Gilles Dupuis et
Marie-Anne Oligny (2021).

INTERVENTION AUPRES DE JEUNES ADULTES ATTEINTS DU CANCER
POUR UN RETOUR AU TRAVAIL/ETUDES REUSSI

Dans ce chapitre, I’article scientifique est présenté. Il offre un aper¢u du contexte
théorique, en plus de présenter les objectifs, les questions de recherche, la méthode et
les questionnaires adoptés dans 1’étude. Les données obtenues aux entrevues post-
intervention, aux questionnaires pré et post, ainsi que les réponses a développement
des participants sont brie¢vement présentées. Enfin, une discussion vient éclairer les
résultats et elle est suivie de quelques recommandations pour les futures études sur le

sujet.
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INTRODUCTION

Au Canada, le cancer demeure la plus importante cause de déces. Vingt-cing personnes
recoivent un diagnostic de cancer toutes les heures, ce qui représente plus de 220 000
individus diagnostiqués chaque année. Parmi eux, plus de 18 000 personnes sont des
jeunes adultes agés de 20 a 39 ans (Statistique Canada, 2019). Dans cette étude, les
jeunes adultes atteints d’un cancer (JAC), entre I’age de 18 et 39 ans sont é¢tudiés. Cela
en est ainsi car les JAC se distinguent de certaines autres populations atteintes du cancer
(D’Agostino et al., 2011 ; Zebrack, 2011). La proportion de JAC survivant au cancer
augmente chaque année, atteignant un taux de survie de plus de 85% (Statistique
Canada, 2015). Alors que le nombre de survivants ne cesse d’augmenter, 85% de ces
survivants font face a un arrét de travail pour la période des traitements (Nitkin et al.,
2011). Parmi eux, plusieurs retournent au travail a la suite des traitements. Selon la
revue de la recension des écrits de Stone et al. (2017), 63% des JAC continuent de
travailler durant les traitements du cancer ou y retournent tout de suite apres les

traitements.

Plusieurs séquelles restent aprés ces traitements. Parmi celles-ci, la diminution des
fonctions cognitives, la perte de mobilité, la fatigue ainsi que les séquelles visibles sont
celles qui affectent le plus le travail/études, et représentent un défi pour les JAC (Duijts
et al., 2014). Les JAC présentent un risque accru de développer ces séquelles,
comparativement aux autres populations (Fernandez et al., 2011). De plus, les JAC font
souvent face a une perte d’emploi, a des changements dans les responsabilités et a la

perte de capacités (Zebrack, 2011).
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Les JAC affrontent des défis, reliés a leur age et a leur stade de développement
(Ramphal ez al., 2016). 11 y a trois types de défis importants vécus par les JAC : (1) leur
développement de jeune adulte est interrompu a cause du cancer et des traitements
(Ramphal et al., 2016) ; (2) ils vivent avec des séquelles laissées par le cancer et les
traitements durant de longues années (Yabroff et al., 2012) et (3) ces séquelles, ainsi
que I’arrét développemental affectent la capacité a travailler et le sentiment d’efficacité.
Les JAC devront vivre avec la peur d’une récidive pour le reste de leur vie (Ouellette

etal., 2016).

Dans la présente étude, trois jalons développementaux sont étudiés : (1) I’'importance
d’établir et maintenir des relations sociales ; (2) le développement de 1’identité, de

I’autonomie et de 1’efficacité personnelle et (3) I’atteinte d’objectifs reliés a la carriere.

Sur le plan des relations sociales, la recension des écrits montre qu’elles sont d’une
grande importance pour les jeunes adultes durant le développement, et le manque de
soutien social a un effet significatif sur I’apparition de symptdmes anxieux et dépressifs

(Close et al., 2019).

Pour I’autonomie et 1’identité, le développement du jeune adulte inclut le besoin de
développer I’indépendance et le sentiment d’efficacité personnelle. Cela se définit par
la capacité d’accomplir des taches, d’atteindre des buts et le fait d’étre en controle sur
I’environnement et sur soi-méme (Bandura, 1977). Ces sentiments exigent que les

jeunes se surpassent sans cesse.

D’un point de vue psychosocial, I’arrivée de I’age adulte est une étape importante du

développement pour I’établissement de la carriere, de 1’identité et de I’autonomie des
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JAC. Le fait d’arréter le travail ou les études durant la période des traitements
représente un risque en matiére d’anxiété et une baisse du sentiment d’efficacité au
travail. Ces difficultés psychologiques sont non seulement reliées a I’interruption du
travail, mais au retard de I’entrée sur le marché du travail et a la perte d’autonomie
(D’Agostino et al, 2010 ; Zebrack, 2011). Cette interruption
développementale entraine des difficultés a garder un emploi, a avoir des relations
interpersonnelles stables, ainsi qu’a poursuivre les objectifs professionnels (Close et
al. 2019). Le retour au travail est aussi un facteur favorisant I’amélioration de I’estime

de soi, du bien-étre de 1’identité (Torp et al. (2012)).

L’atteinte d’objectifs professionnels est donc retardée chez les JAC a cause de 1’arrét
du développement entrainée par le cancer et ses traitements. Cela entraine une baisse
de productivité au travail et une perte d’efficacit¢ (Ekwueme et al., 2014). Les
problémes psychosociaux des JAC sont exacerbés par des facteurs de stress, par des
exigences trop hautes de la part d’eux-mémes et des autres, ainsi que par des relations
professionnelles de pictre qualité (Bartolo ef al., 2018). L arrét du travail/études cause
un sursis dans I’atteinte des objectifs, ceci ayant un effet sur la qualité de vie reliée a la
santé, entrainant un retard dans 1’atteinte d’autonomie et une dégradation de I’image
de soi (Mathews-Bradshaw, 2011). Les JAC vivent des sentiments dépressifs et des
difficultés professionnelles apres le cancer. Un soutien professionnel en ligne pourrait
ainsi améliorer I’expérience des JAC dans leur retour au travail/études (Love et al.,

2012).

Suivant les difficultés susmentionnées, les JAC semblent avoir quatre types de besoins
: (1) le besoin de recevoir du soutien psychosocial personnel et professionnel ; (2) le
désir de retourner a une vie dite « normale » le plus rapidement possible ; (3) le besoin

de s’exprimer et se sentir compris quant a la détresse découlant du cancer et de ses
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répercussions et (4) le désir d’étre en contact avec d’autres JAC pouvant comprendre

leur réalité (Zebrack et al., 2006).

Ainsi, pour beaucoup de JAC, le fait de retourner au travail/études signifie souvent la
fin de la maladie ou le retour a une normalité (Nachreiner et al., 2007). De ce fait,
trouver des moyens pour réduire la durée de cet arrét semble important pour diminuer
I’anxiété et la détresse des JAC (Guy et al., 2014). De plus, le soutien psychosocial
recu par les JAC dans le milieu de travail aurait un effet sur le succes vécu dans le

processus de retour au travail (Armaou et al., 2018).

Des interventions spécifiques aux JAC existent, mais aucune n’aborde précisément le
sujet du retour au travail/études ou ne le fait que brievement. C’est le cas de
I’intervention dans I’étude de Roberts et al. (1997). Les JAC doivent faire appel a des
programmes d’intervention non spécifiques a leur réalité et qui sont mis sur pied pour
une population d’individus atteints du cancer se situant dans une moyenne d’age de 60
ans (Ferrari et al., 2010). D’autres interventions spécifiques au retour au travail apres
le cancer existent (p. ex. de Boer et al., 2013), cependant celles-ci ne ciblent pas

spécifiquement les besoins précis des JAC.

La revue systématique de Stone ef al., 2017, portant sur le retour au travail des JAC,
avec les moteurs de recherche PubMed, CINAHL et PsychINFO et les mots-clés :
jeunes adultes atteints du cancer, survivants du cancer a long terme et jeunes adultes
affectés par le cancer [traduction libre] ainsi que les termes: emploi et travail
[traduction libre] a révélé un manque d’information, quant au processus de retour au
travail chez les JAC. Comme suggestion, les auteurs mentionnent que pour réduire les
sentiments dépressifs et améliorer la qualité¢ de vie reliée a la santé des JAC, des

interventions et des études précises sur le sujet doivent étre conduites.
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A notre connaissance, aucune intervention n’existe pour accompagner les JAC dans
leur processus de retour au travail/études. Les JAC ont un besoin important
d’intervention et de soutien qui les préparera, les guidera et les aidera a gérer leur retour
au travail/études. Plus précisément, ils ont besoin d’une intervention peu cotteuse,
accessible, qui cible spécifiquement les défis reliés a leur situation et qui considere

leurs développements et besoins spécifiques (Aubin ef al., 2019).

2.1 Développement de I’intervention

Le contenu et les modalités cliniques de I’intervention ont été¢ congus par D™ Sylvie
Aubin, psychologue. Deux sources principales d’information ont servi a ériger les
fondations théoriques et cliniques de I’intervention. Premiérement, les résultats
d’études cliniques portant sur des interventions spécifiques aux JAC et les modalités
cliniques auxquelles les JAC répondent le mieux ont été utilisés (Rabin et al., 2013).
Puis, de maniere encore plus importante, I’intervention a été mise sur pied suivant les
résultats et recommandations provenant de JAC ayant participé a une étude pilote qui
offrait une intervention breve sur Internet (Aubin et al., 2019). Les recommandations
les plus importantes pointaient vers le besoin d’interventions psychosociales portant

spécifiquement sur le retour au travail des JAC.

Deuxiemement, I’intervention a été congue en fonction des recommandations d’experts
dans le domaine des interventions portant sur le retour au travail pour les populations
de personnes atteintes du cancer. Plus particuliérement leurs recommandations ont été
suivies en lien avec les problémes les plus importants a considérer ainsi que les

stratégies d’intervention a inclure (Duijts ef al., 2014 ; Nachreiner et al., 2007).
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2.2 Modalités cliniques de I’intervention

La conception des modalités de I’intervention en termes de stratégies, de nombres de
séances, d’espacement entre les séances et de standardisation a également suivi les
recommandations principales des auteurs dominants en la matiére. Plus
spécifiquement, 1’approche clinique et les stratégies thérapeutiques ont été
sélectionnées suivant les résultats empiriques découlant d’interventions psychosociales
rendues a une population d’individus en oncologie. Concernant le choix de format, la
vidéoconférence a été choisie par rapport a des résultats hauts en satisfaction et faibles
en attrition dans le cadre d’une étude pilote de D™ Aubin en 2019. Le fait de conduire
les séances en ligne, sur Internet, découle des récentes recommandations a propos de
I’utilisation d’Internet dans le cadre d’interventions psychosociales dédiées a des
populations tres spécifiques telles que les JAC. Enfin, le fait que les JAC soient des
jeunes adultes faisant usage et ayant une facilit¢ a utiliser les communications

¢lectroniques a joué un role important dans le choix de cette modalité.
D™ Aubin a été assistée dans la rédaction et 1’édition des manuels utilisés en séance

d’intervention par Véronique Ménard et Marie-Anne Oligny. Enfin, Véronique Ménard

a également développé une version audio des manuels.

2.3 Objectif de I’intervention

L’intervention a été congue dans 1’objectif d’aider les JAC a développer des stratégies

et habiletés spécifiques facilitant leur processus de retour au travail/études.
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2.4 Objectif de cette étude

Cette ¢tude pilote vise a évaluer le niveau de satisfaction des JAC face a une
intervention congue pour le processus de retour au travail/études. Elle vise aussi a
recueillir les suggestions et a déterminer les éléments les plus et les moins appréciés.
L’étude a aussi I’objectif de mesurer les niveaux d’anxiété et de bien-Etre des

participants avant et apres avoir recu I’ intervention.

METHODE

2.5 Participants

Les participants ont été recrutés par des affiches au département d’oncologie de
I’Hopital Général Juif de Montréal. Des annonces ont été publiées en ligne sur des
groupes Facebook (p. ex. Groupe Facebook Cancer jeunes adultes 18-39). Les
participants ont €té¢ contactés pour une entrevue téléphonique visant a expliquer le

déroulement de I’intervention et a déterminer leur éligibilité.
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2.6 Critéres d’inclusion/exclusion

Les participants devaient habiter au Canada, agés de 18 a 39 ans, avoir regu le
diagnostic de cancer entre 18 et 39 ans et recevoir encore des traitements ou les avoir
terminés depuis moins d’un an. Ils devaient €tre en processus de retour au travail/études
—soit etre en recherche d’emploi active, inscrits a un programme scolaire, avoir intégré
un nouvel emploi ou réintégrer leur ancien — ou avoir le désir de le faire dans 1’année
a venir. Ils devaient s’engager pour une durée de 12 semaines et €tre en mesure de lire
ou écouter les manuels en frangais, et avoir acces a Internet pour assister aux séances
d’intervention. Une bréve évaluation était conduite afin d’exclure les participants qui
recevaient des soins psychologiques plus d’une fois par mois, ceux qui avaient déja
obtenu un diagnostic de trouble psychologique a I’Axe I ou a I’Axe II (APA, 2013,
DSM-IV-TR) et ceux aux prises avec des limitations séveres ou handicaps découlant du
cancer ou des traitements (p.ex. handicaps faisant en sorte que le patient ne puisse plus
retourner au travail). Lors de cette évaluation, le questionnaire PHQ-9 (voir Annexe C)
¢tait utilisé et lorsqu’un participant dépassait le résultat maximal autorisg, il était ainsi

exclu.

Parmi les participants recrutés au début (n = 15) (voir Diagramme 1), deux participants
se sont avérés non ¢€ligibles soit a cause d’un diagnostic psychologique, soit parce qu’ils
¢taient en psychothérapie, a raison de plus d’une fois par mois. Des participants
admissibles (n = 13), un certain nombre a refusé d’intégrer le programme (n = 7), soit
parce qu’ils avaient repris le travail (n = 2) ou parce qu’ils n’ont plus répondu aux
rappels (n = 5). Les participants restants (n = 6) ont intégré le programme. De ces six
participants, une a quitté I’intervention et 1’é¢tude s’est ainsi terminée avec cinq

participants.
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2.7 Procédures

Apres le recrutement, les participants ont re¢u un lien vers le site Internet LimeSurvey.
Avant de répondre au questionnaire démographique et aux quatre questionnaires
standardisés, ils devaient lire et signer le formulaire de consentement (approuvé par le
comité de déontologie institutionnelle le 22/03/2018 — voir Annexe A). Un lien vers un
site web, hébergeant les manuels était ensuite envoyé par courriel. Une semaine apres,
I’intervenante communiquait par courriel avec les participants pour choisir une date de
premicre séance. Apres la séance #1, les participants recevaient le lien pour la séance
#2 et ainsi de suite jusqu’a la séance #6 et cela, une fois toutes les deux semaines. A la
fin, les participants remplissaient les quatre mémes questionnaires et étaient appelés

par un auxiliaire de recherche pour I’entrevue téléphonique post-intervention.

2.8 Déroulement de 1’intervention

L’intervention consistait en un programme de six séances individuelles, d’une durée de
60 minutes et offertes en vidéoconférence. Les séances étaient prévues toutes les deux
semaines pour laisser le temps aux participants de faire les lectures. En termes de
déroulement, durant les séances, I’intervenante suivait un protocole de questions, afin
de savoir si les participants avaient fait les lectures et les exercices et pour collecter
leurs commentaires (p.ex. émotions vécues durant les exercices, incompréhensions). A
la 6° séance, seul un manuel récapitulatif du programme était envoyé, suivi d’une

séance en vidéoconférence. (Voir Figure 2.2 pour le contenu des séances).
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2.9 Mesures

Un questionnaire sociodémographique ¢était d’abord administré. Puis, des
questionnaires standardisés étaient passés en pré et post-intervention. Le choix des
mesures a été basé sur les objectifs de I’étude, soit des mesures portant sur I’anxiété
ainsi que sur le bien-€tre physique, familial, social, émotionnel et fonctionnel. Une
entrevue semi-structurée, portant sur I’efficacité et la satisfaction des participants par

rapport a I’intervention, était conduite par téléphone, en post-intervention.

2.10  Questionnaire sociodémographique

Ce questionnaire a été congu par D™ Aubin et contenait six types de questions : (1)
sociodémographiques ; (2) santé physique et mentale ; (3) travail/études; (4) soutien
financier (2 questions) ; (5) le soutien des autres quant au retour au travail/études et (6)

I’expérience de retour au travail/études.

2.11  Questionnaire Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Le HADS a été choisi pour son importante fiabilité et le fait qu’il soit largement utilisé
en milieu médical. Il a été traduit en francais en 1985 par Lépine et al. Il posséde deux
échelles évaluant la présence de symptomes anxieux et dépressifs chez les patients, en
milieu médical. Les items sont sur une ¢échelle Likert a 4 points, allant de 0 a 3. Il aun
coefficient alpha de Cronbach global de 0,85 et de 0,89 pour 1’échelle anxiété et de

0,70 pour dépression (Mystakidou et al., 2013). Les balises cliniques sont : scores de 0
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a 7 = Absence de symptomatologie; de 8 a 10 = Symptomatologie douteuse; 11 et plus

= Symptomatologie certaine (Lépine et al., 1985 ; Zigmond et Snaith, 1983).

2.12  Questionnaire Functional Assessment of Cancer Therapy — General (FACT-G)

Ce questionnaire de Cella (1993) est également largement utilis¢ dans le monde
médical et apprécié pour sa grande fiabilité. Il évalue la qualité de vie reliée a la santé
chez des patients atteints du cancer. La version 4 de ce questionnaire comporte 29
questions, divisées en quatre sous-échelles de bien-étre : (1) physique ; (2) familial et
social ; (3) émotionnel et (4) fonctionnel. Les questions sont présentées sur une échelle
Likert a 5 points, étant cotées de 0 a 4 (0 : pas du tout a 4 : énormément). Plus le score
est élevé meilleure est la condition. La fiabilité test-retest des cinq €chelles (quatre
sous-échelles et un score global), varient entre 0,82 et 0,92. Les balises cliniques sont :
bien-étre physique : de 0 a 15 = largement sous la moyenne, de 16 a 21 = sous la
moyenne, de 22 a 27 = dans la moyenne et 28 = au-dessus de la moyenne; bien-étre
social/familial : de 0 a 16 = largement sous la moyenne, de 17 a 22 = sous la moyenne,
de 23 a 27 = dans la moyenne et 28 = au-dessus de la moyenne; bien-&tre émotionnel :
de 0 a 14 = largement sous la moyenne, de 15 a 18 = sous la moyenne, de 19 a 23 =
dans la moyenne et 24 = au-dessus de la moyenne bien-étre fonctionnel : de 0 a 12 :
largement sous la moyenne, de 13 a 18 = sous la moyenne, de 19 a 25 = dans la
moyenne et de 26 a 28 = au-dessus de la moyenne; échelle globale du FACT-G : de 0
a 62 = largement sous la moyenne, de 64 a 80 = sous la moyenne, de 82 a 96 = dans la

moyenne et 98 et plus = au-dessus de la moyenne (Brucker et al., 2005).

2.13  Questionnaire Inventaire d’Anxiété Situationnelle et Trait d’Anxiété (IASTA-Y)
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Le IASTA-Y, dont la version originale se nomme State-Trait Anxiety Inventory (STAI-
Y) (Spielberg, 1983, version francaise de Gauthier et Bouchard, 1993), évalue les
symptomes d’anxiété de nature situationnelle et ceux qui découlent de traits de la
personnalité. Il y a deux échelles d’anxiété (1) de trait et (2) situationnelle. Les 20
questions sont sur une échelle Likert a 4 points, cotées de 1 a 4. La fiabilité test-retest
est de 0,85 pour I'anxiété de trait et de 0,71 pour ’anxiété situationnelle. Pour la
consistance interne des deux échelles varient entre 0,73 et 0,88 (Langevin et al., 2012).
Les balises cliniques sont : score de 20 a 37 = peu ou pas d'anxiété, 38 a 44 = anxiété

modérée et 45 a 80 = forte anxiété.

2.14  Entrevue semi-structurée post-intervention

Cette entrevue, écrite par D™ Aubin, contient 42 questions, dont 38 choix de réponses,
sur une échelle Likert, de 0 a 4 ((0) pas du tout ; (1) un peu ; (2) moyennement ; (3)
beaucoup et (4) énormément). Les questions utilisées dans cette étude portent sur la
satisfaction du participant et sont divisées en quatre catégories : (1) appréciation de
I’intervention ; (2) satisfaction face au contenu ; (3) satisfaction face aux aspects
thérapeutiques et (4) satisfaction face aux aspects techniques. Il y avait trois questions

ouvertes, ou le participant donnait ses commentaires et suggestions.

2.15 Devis et analyses

Le devis de recherche est un devis interprétatif qui a été choisi en fonction du petit

échantillon. Les statistiques descriptives ont servi a documenter la satisfaction des
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participants face a I’intervention. De plus, un devis a cas unique a servi a approfondir
la compréhension de I’intervention et de ses effets. Les effets du programme sur les
différentes variables mesurées seront ici décrits. Pour I’entrevue post-intervention, les
statistiques descriptives des totaux de chaque catégorie (moyennes, €carts-types,
minimums et maximums) ont été obtenus via le logiciel SPSS. Pour mesurer la
cohésion entre les impressions des participants, le coefficient de corrélation intra
classes de chacune des catégories a été calculé. Malgré la décision de ne pas conduire
des analyses statistiques ¢laborées a partir des questionnaires, en raison d’un
changement dans le format de I’intervention liée aux difficultés de recrutement, les
données des mesures ont été¢ conservées. Méme si ces données sont normalement
considérées comme significatives avec un nombre de participants beaucoup plus
¢levés, il a été intéressant de constater des progres individuels chez chacun des

participants. Ce sujet sera approfondi en discussion.

RESULTATS

2.16  Participants — Description de 1’échantillon

Des six participants présents au début, une personne s’est désintéressée et retirée.
L’¢étude s’est terminée avec cinq participants. Les participants étaient surtout des
femmes (n = 4), dont la moyenne d’age ¢était de 33 ans. Seules des personnes de race
caucasienne ont participé a 1’étude. Les données sur la scolarité et autres variables

sociodémographiques apparaissent a la figure 2.3.
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2.17  Satisfaction des participants — Statistiques descriptives

Le coefficient de corrélation intra classes du groupe de question « appréciation
générale face a I’intervention » est de 0,74. Sa moyenne est de 3,10, avec un écart-type
de 0,84 et des données qui varient entre 1,75 et 4,00 (sur une échelle de 1 a 4). Pour le
groupe de questions « Satisfaction face au contenu des séances et manuels », le
coefficient de corrélation est de 0,74 et la moyenne est de 2,83 (écart-type de 1,06).
Enfin, pour ce groupe les données varient entre 1,00 et 3,67. Pour le groupe de
questions « Satisfaction face aux aspects thérapeutiques », le coefficient est de 0,75.
La moyenne est de 3,65 et I’écart-type de 0,65. Les données varient entre 2,50 et 4,00.
Finalement pour le groupe de question « Satisfaction face aux aspects techniques », le
coefficient de corrélation est de 0,11 et la moyenne est de 2,53 (écart-type de 0,29).

Les données varient entre 2,08 et 2,88.

Insérez Tableau 2.1 ici

2.18 Satisfaction des participants — Réponses a développement

Les suggestions et commentaires des participants ont €té recueillis a trois questions en

entrevue post-intervention. Plusieurs suggestions pertinentes ont été rapportées.

A la question #25, portant sur ce qui avait le plus et le moins aidé les participants,

plusieurs réponses ont ét¢ données, toutes uniques a chacun. Par exemple, une
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participante a trouvé que I’intervention lui avait permis de mieux se connaitre et un
participant a trouvé que le cheminement introspectif effectué en séance était ce qui
I’avait le plus aidé. Une autre participante a trouvé que 1’intervention lui avait permis
de réviser ses priorités alors qu’une autre était heureuse d’avoir pu constater de certains
effets positifs du cancer. Un participant a trouvé que de développer un réseau de
ressources avait été aidant, alors qu’une autre participante a appréci¢ les exercices de
relaxation et de respiration. Enfin, deux participants ont trouvé que le soutien recu par
I’intervenante avait été utile. Du coté€ des aspects moins aidants, un participant a trouveé
qu’il y avait un manque de ressources dans les manuels, alors qu’un autre a mentionné
que le plan de retour ne s’appliquait pas a sa profession. Dans le méme sens, une autre
participante a expliqué que le plan de retour n’était pas applicable aux travailleurs
autonomes. Deux participantes ont mentionné qu’il y avait trop de contenu dans les
manuels, alors qu’une participante a rapporté que le contenu de la séance #4 et #5 avait

été trop anxiogene.

A la question #35, qui portait sur ce que I’intervention avait permis d’améliorer dans
la vie des participants, voici certains verbatims. Une participante dit : « Cela m'a aidée
a améliorer mon anxiété. Mais aussi a revoir mes priorités dans la vie et a constater que

mon travail prenait toute la place avant... ». Une autre participante a mentionné :

Cela m’a aidée a développer ma capacité a mettre des limites avec ma
collégue. Je ressens moins d'anxiété et j'ai de meilleures stratégies de
communication. Cela m'a aussi aidée a donner un autre sens a mon
travail.

Une participante moins satisfaite dit : « Cela ne m'a pas aidée du tout. La seule chose
qui m'a aidée c’est le soutien de ’intervenante... » alors qu’une autre qui avait

particuliérement apprécié explique :
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Les interventions de pleine conscience m'ont beaucoup aidée [...] le
programme complet m'a permis de revoir mes priorités [...] je suis moins
habitée par 1'anxiété de performance et le stress au travail.

Enfin, le dernier participant a mentionné :

Je ne suis pas rendu a retourner au travail [...] Je cherche a mieux
comprendre mon vécu, a trouver le sens de ma vie et @ mieux organiser
mes priorités [...] je ne suis pas slr que je vais retourner travailler un
jour....

A la question #42, recueillant les suggestions pour améliorer I’intervention, plusieurs
suggestions ont ét¢ données, chacune a une seule reprise. Une participante travailleuse
autonome a mentionné « Je suggére l'addition d'une partie sur le travail autonome ».
Une autre, aux prises avec une ménopause induite, a dit : « [...] j'aurais aimé¢ mieux
comprendre la ménopause induite ». Enfin, une participante présentant des problémes

cognitifs et de concentration a dit : « Je suggere que les cahiers soient plus courts

[...]».

2.19  Résultats des participants aux questionnaires d’anxiété et de qualité de vie reliée
a la santé

Les données des participants en pré et post-intervention sont présentées au tableau 2.2.
Pour le questionnaire HADS, les cinq participants se sont class¢ « absence de
symptomatologie » en pré-intervention, sur 1’échelle dépression. Les symptomes
dépressifs ont augmenté chez deux d’entre eux les faisant passer a « symptomatologie
douteuse ». En pré-intervention, deux participants ¢&taient en « absence de
symptomatologie », sur 1’échelle d’anxiété. Une participante ¢€tait en

« symptomatologie douteuse » et les deux autres en « symptomatologie certaine ». Les
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deux participants qui se trouvaient en « symptomatologie certaine » en pré-intervention
ont vu leur score s’améliorer et sont passées en « symptomatologie douteuse ». Celle
qui était en « symptomatologie douteuse » s’est détériorée et est passée en
« symptomatologie certaine ». Enfin des deux participants qui étaient en « absence de
symptomatologie », un est resté dans cette classe et 1’autre s’est détérioré pour passer

en classe « symptomatologie douteuse ».

Notons qu’aux quatre échelles du questionnaire FACT-G ainsi que sur I’échelle
globale, aucun de nos participants n’avait un score au-dessus de la moyenne, ni dans la
moyenne et cela, ni avant ’intervention ni apres, dénotant une faible qualité de vie
reliée a la santé. Quelques améliorations ont été observées telles que le score global de
qualit¢ de vie reliée a la sant¢ de quatre des participants s’est amélioré apres
I’intervention, dont deux ont changé changer de « largement sous la moyenne » a
« sous la moyenne ». Les cinq participants ont vu leur score sur 1’échelle « bien-&tre
physique » et « bien-étre fonctionnel » s’améliorer en post intervention. Les autres
résultats, aux échelles « bien-étre social » et « bien-étre émotionnel » se sont, pour

certains, améliorés et pour d’autres, détériorés.

Sur DI’échelle TASTA, les résultats sont variables. En pré-intervention, un seul
participant était dans la classe « peu ou pas d’anxiété », tant sur 1’échelle d’anxiété
situationnelle que celle d’anxiété de trait. Une participante était en « anxiété modérée »
et les trois autres en « forte anxiété », sur 1’échelle d’anxiété situationnelle. Sur
I’échelle d’anxiété de trait, trois participantes étaient en « forte anxiété » et une en
« anxiété modérée ». Le participant qui n’avait que peu ou pas d’anxiété en pré-
intervention est resté¢ dans cette classe en post intervention sur les deux échelles. La
participante qui avait une anxiété modérée sur I’échelle d’anxiété situationnelle et une
forte anxiété sur I’anxiété de trait a vu ses deux scores augmentés et cela, suffisamment

pour changer de classe dans 1’anxiété situationnelle, basculant a « forte anxiété ». Les
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trois autres participantes ont vu leurs scores d’anxiété situationnelle et d’anxiété de trait
diminués en post intervention. Une seule de ces participantes a vu son score d’anxiété
de trait augmenté en post intervention, mais pas suffisamment pour que cela la fasse

changer de classe.

Insérer Tableau 2.2 ici

Insérer Tableau 2.3 ici

DISCUSSION

Les participants avaient une moyenne d’dge de 33 ans, tous de race caucasienne,
avaient tous une scolarité d’études supérieures et présentaient une diversité de types de
cancer. Un ratio de 80% vs 20% femmes versus hommes a été obtenu. Dans 1’étude de
Mitchell et al. (2018), qui portait sur 1’effet d’un programme adressé aux JAC, les
participants présentaient un age similaire (moyenne de 31 ans) et les types de cancers
¢taient variés, bien que plus de 50% étaient de type lymphome ou leucémie. Par
ailleurs, le ratio femmes vs hommes était de 54% vs 46%. Dans une autre étude pilote,
offrant une intervention bréve pour les JAC, les participants avaient un niveau de
scolarité moins élevé (28% de niveau secondaire ou professionnel) que celui de notre
¢chantillon. L appartenance raciale des participants était plus variée, bien que plus de

80% des participants étaient de race caucasienne. Enfin, la moyenne d’age des
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participants était de 29 ans et le ratio femmes vs hommes était de 79% vs 21% (Aubin

et al., 2019).

Mentionnons que des problémes de recrutement ont été rencontrés durant le processus.
Il s’est avéré difficile de recruter des participants par les moyens utilisés (affiches a
I’hopital, réseaux sociaux, etc.). De ce fait, le recrutement ayant duré plus de deux ans
a fait que, lorsque I’intervention était préte a démarrer, la majorité des participants

recrutés n’avaient plus besoin de I’intervention.

2.20 Résultats — Statistiques descriptives sur la satisfaction

Dans une étude similaire a celle-ci, portant sur une intervention pour des personnes
atteintes du cancer soit 1’étude pilote de Gravel et Robitaille (2014), ou le sujet était la
satisfaction face a une intervention (Cancer Transitions), les participants ont rapporté
avoir apprécié I’ensemble du programme, le contenu des manuels et les aspects
thérapeutiques. Ils ont rapporté s’étre sentis compris et soutenus. Lors de notre
intervention, le programme en général et les aspects thérapeutiques ont aussi €té les
deux aspects les plus appréciés. Dans 1’é¢tude de Gravel et al. (2014), les aspects de
thérapie de groupe, surtout le soutien regu d’autres individus atteints du cancer,
semblent avoir été trés appréciés. Bien que notre intervention flit une intervention
individuelle, nos participants ont mentionné ne pas avoir aimé les groupes de soutien
auxquels ils avaient précédemment participé, a cause de la lourdeur émotionnelle que
cela représentait. Toujours dans 1’étude de Gravel et al. (2014), les participants ont
mentionné que I’intervention avait faciliter la transition vers le retour a la vie normale
apres les traitements. C’est ce que nos participants ont répondu, mentionnant que des
ingrédients du programme ont eu un effet positif : meilleure gestion de 1’anxiété,

révision des priorités et valeurs, meilleure capacité a s’exprimer et mettre des limites.
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L’étude pilote de Edgar et Watt, 2004 (Programme NuCare), qui comportait des
séances de groupe et des manuels standardisés, souligne aussi I’appréciation positive
des manuels qui ont aidé les participants a mieux comprendre 1’information, a garder
des ressources et outils pour consultation ultérieure et a se sentir moins différents. C’est
aussi ce que nos participants ont rapporté concernant les manuels, mentionnant que le
fait de garder des ressources les sécurisait. De plus, nos participants ont apprécié les
cahiers d’exercices, leur permettant de mettre en application les stratégies et outils de
I’intervention. Deux participantes ont aimé le fait de pouvoir écouter la version audio
des manuels, sans devoir lire, ceci palliant leur difficulté de lecture ou de concentration.
Il s’agit de la premicére intervention a avoir offert cette modalité. Finalement, deux des
participants ont trouvé que le contenu des séances #4 et #5, portant sur la peur de la
récidive et la gestion des effets persistants, trop anxiogene. Cela ne semble pas avoir

été le cas dans d’autres études pilotes similaires.

Les participants ont apprécié le soutien recu par 1’intervenante ainsi que 1’intervention
en général, mentionnant s’€tre sentis soutenus et compris. La grande appréciation des
participants aux affirmations : « s’étre senti confiant de se confier, s’étre senti compris
dans le cadre du retour au travail et ne pas s’étre senti jugé par I’intervenante » pourrait
s’expliquer par la posture humaniste, d’ouverture et de non-jugement, qui a été adoptée
par I’intervenante. Il semble qu’avoir une approche ouverte et sans jugement soit

importante, pour qu’ils se sentent compris.

Pour I’intervention en général, les participants peuvent s’étre sentis soutenus et compris
par les différentes modalités (p. ex. cahiers d’exercices, manuels, intervention, etc.).
D™ Aubin posseéde une bonne expérience de recherche et de pratique clinique auprés
des JAC et a sélectionné des sujets rapportés comme importants pour eux. Cela

transparait par le fait que certains aient donné la note maximale aux questions portant
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sur ce sujet. Il semble important que 1’intervention soit ajustée aux besoins spécifiques
a la population des JAC dans le cadre de leur retour au travail/études. Comme ciblé par
D™ Aubin, les JAC ont des besoins précis et peu de personnes et d’interventions

abordent ces sujets avec eux, malgré leur besoin de le faire.

Par rapport a la satisfaction face au contenu des séances (manuels et interventions),
cela semble avoir ét€¢ moins élevé. Des participants ont mentionné qu’il y avait trop de
contenu ou que le contenu était anxiogéne. En ce sens, il est possible que chez des
personnes dont 1’anxiété était déja élevée, le contenu ait pu sembler confrontant. Il est
possible que pour ces individus, un suivi professionnel et individualisé¢ soit a favoriser,

afin de traiter I’anxiété.

Les réponses variées pour le domaine de la satisfaction face aux aspects techniques
s’expliquent par la différence d’acces aux services Internet et aux équipements
informatiques. Pour les participants possédant un vieil ordinateur, un vieux logiciel
d’exploitation ou des versions de logiciels désuétes, 1’acces a une vidéo et au contenu
interactif s’est avéré ardu. Aux résultats de cohérence entre les participants, on observe

une disparité a cause de ces facteurs.

2.21  Suggestions des participants pour les futures interventions

La diversité des suggestions regues porte a constater que chaque JAC a des besoins et
perceptions uniques. Il serait impossible d’appliquer une a une ces suggestions,
certaines se contredisant. Néanmoins, certaines suggestions plus générales semblent
pertinentes a appliquer aux futures interventions. Notamment, il a été suggéré de faire

la traduction en anglais pour 1’offrir a une plus vaste population. Il a aussi été suggéré
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d’ajouter une section plus approfondie sur le changement de carricre, ce qui semble la
réalité de plusieurs JAC. Force est de constater qu’en laissant la place aux participants
a fournir leurs commentaires et suggestions, ceux-ci semblent enclins et motivés a le
faire. La recension des écrits a identifi¢ que I’écoute des individus vivant avec une
réalité qui leur est propre est une fagon pertinente et fructueuse de construire les
interventions. Qui de mieux placé que le participant aux prises avec certains problémes

pour indiquer ce dont il a besoin quant a son intervention.

2.22 Résultats des participants aux questionnaires standardisés

S’il n’est pas possible d’obtenir des données statistiquement significatives avec un
aussi petit échantillon, il est intéressant de constater la progression des participants en
matiere d’anxiété, de qualité de vie reliée a la santé, ainsi que d’établir un lien entre
effets de I’intervention et résultats individuels. Par manque d’espace, seul I’exemple
d’une participante sera utilisé, soit celui de la participante 3. Cette femme dans la
trentaine avait des scores €levés d’anxiété avant le début de 1’intervention (p. ex. au
IASTA, « Forte anxiété »). Durant 1’intervention, la patiente est retournée au travail,
mais a connu des problémes, notamment dans ses relations interpersonnelles,
mentionnant une rupture, un manque de soutien des proches et un manque de
compréhension au travail. D’autre part, cette patiente a également mentionné que les
séances #4 et #5 ¢étaient anxiogenes, a cause de la mention de tous les symptomes a la
suite du cancer et de la peur de la récidive. On observe qu’apres I’intervention, la
patiente avait des niveaux d’anxiété toujours élevés et parfois méme qu’ils avaient
augmenté (p.ex. HADS, échelle anxiété, passant de « symptomatologie douteuse » a
« symptomatologie certaine ».). Il est possible que le contenu soit trop confrontant et
surchargé pour aider ceux qui présentent dé¢ja de 1’anxiété. Un suivi professionnel est

alors peut-étre a prioriser.
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2.23  Limites et recommandations de futures études

Cette étude présente plusieurs limites. Il s’agit d’une étude présentant un petit
échantillon de cinq personnes. Les résultats, particulierement des questionnaires
standardisés, sont peu généralisables. D’autre part, 1’étude ne comportait qu’un seul
groupe de participants recevant I’intervention, il est donc impossible de juger de
I’amélioration de I’anxiété et de la qualité de vie reliée a la santé des participants en
comparaison a un groupe ne I’ayant pas regu. Enfin, le programme a été conduit en
frangais, sur une population de personnes caucasiennes, avec un haut niveau de
scolarité. Ces raisons font en sorte que les résultats sont peu généralisables a d’autres
types de populations. Un futur recrutement devrait étre effectu¢ principalement par

Internet, sur des réseaux sociaux et forums de discussions ciblant les JAC.

Au départ du projet de recherche, il avait été prévu le recrutement de centaines de
participants avec lesquels deux groupes distincts auraient été composés (groupe
controle et groupe recevant I’intervention). Il était également prévu que 1’intervention
en soit une de groupe, ayant lieu toutes les deux semaines a un méme jour et heure. Le
recrutement s’est avéré problématique alors que peu de participants ont répondu a
I’annonce. Le processus de recrutement s’est dont étiré sur une période de 24 mois et
les participants originalement intéressés au départ n’ont tantot plus répondu lors des
rappels et tantot plus été intéressés parce qu’ils avaient déja repris le travail depuis plus
d’un an. Il s’avérait également difficile de faire correspondre les horaires des
participants restants pour obtenir un groupe disponible aux mémes jours/heures. Ainsi,

les modalités ont été changées et I’intervention en est devenue une individuelle.
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Cette ¢tude devrait donc étre reconduite avec un plus grand nombre de participants et
avec un devis randomisé entre un groupe contrdle et un groupe intervention. L’ effet de
I’intervention sur 1’anxiété et le bien-étre des participants serait alors plus facile a
mesurer. La suggestion de conduire a nouveau une entrevue post-intervention est émise
et cela, puisque les participants ont beaucoup de commentaires et suggestions
pertinentes a offrir et semblent motivés a le faire. Enfin, puisque dans certaines études
les JAC rapportent apprécier particulierement le soutien d’autres JAC, dans le cadre
d’une intervention de groupe, la suggestion que cette intervention soit également
conduite en groupe, afin de juger de sa meilleure modalité (individuelle vs groupe) est

aussi émise.

La recommandation que I’intervention soit traduite en anglais, tant pour ce qui est des
manuels que des séances d’intervention offertes est donnée. Cela étant afin qu’un plus
grand public de JAC puisse bénéficier de I’intervention et considérant le besoin criant
d’intervention spécifique a cette population et a cette transition de vie importante. Au
passage, il serait pertinent d’ajouter des ressources — présentes dans chaque manuel —

couvrant un plus vaste territoire que le Québec.

[Cette étude a été subventionnée par la Direction Québécoise de Cancérologie dans le
cadre de projets pilotes offrant des services psychosociaux spécialis€s, par le biais

d’Internet, aux personnes atteintes du cancer. |
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FIGURE 2. 1 RECRUTEMENT ET RETENTION
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TEMPS 2 (v = 3)
(Questionnaires post-intervention (1 = 3)
Entrevue structurée (i = 3)
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FIGURE 2. 2 TITRE ET CONTENU DES SEANCES

SEANCE #1 - Le retour au travail ou aux études chez les JAC

Effets vécus par les JAC

Trajectoire du cancer

Arrét développement jeune
adulte

Retour au travail/études
Changements négatifs du
cancer

Croissance post-
traumatique

Manuel (thémes
psychoéducatifs)

¢ Préoccupations (image,
autonomie)

e Défis uniques : cancer et
séquelles

e Etablir un plan de retour travail

e Gestion effets, facteurs
stress/travail

e Stress et colits physiques et
psychologiques du cancer

e Effet positif cancer (valeurs,
priorités)

Cahier des petits
exercices
e Tableau
travail/études VS
cancer
e Tableau
colts/désavantages
e Réflexion sur
I’importance du
travail/valeurs
e Tableau des
accommodements
e Lectures droits
légaux
e Tableau bénéfices
du cancer

SEANCE #2 - Stresse-toi pas avec le stress - Gérer le stress du retour au
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¢ Plan de retour au travail
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e Lecture changer de
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attentes des autres
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restructuration
cognitive
e Lecture ressources
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SEANCE #3 - La gestion des relations interpersonnelles lors du retour au

travail/études
e Tableau
. . \ , . e restructuration
Se sentir pas pareil apres e Préoccupations sur différences e
\ o cognitive idées
cancer e Intolérance/irritation , .
négatives face aux
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Différentes réactions des .. e Journal de bord
e Rester zen réactions des autres , )
autres gérer les relations
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Effet de la peur de la e Importance stress et
récidive sur le retour au performance et la qualité de vie
travail/études reliée a la santé au travail
Perception négative sur e Perception —lunettes roses VS
I’avenir noires
: . 1 ¢ Risque réel de récidive du
Risques réels de récidives d
cancer
Lorsque le cancer revient ¢ Quoi faire en cas de récidive

SEANCE #5 - Encore fatigué ? - Comment gérer les effets persistants des traitements
¢ Psychoéducation séquelles du

Vivre avec les séquelles
cancer
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Effets du cancer-corps et

esprit e Description effets secondaires e Bilan des effets
e Relaxation et
e Approches non-médicales, pleine conscience
L’estime de soi et ’'image spiritualité, exercices, e Lectures
alimentation, yoga respiration
méditation,
Besoin suivis médicaux e Droits a I’accommodement * Tableau des
ressources
SEANCE #6 - Déja fini! Récapitulatif du programme
e Manuel (thémes e Cahier des petits
psychoéducatifs) exercices

e Pas de cahier des
petits exercices
dans la séance #6

e Aucun nouveau contenu
psychoéducatif 2 Récapitulatif
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FIGURE 2. 3 DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES DES PARTICIPANTS

Caractéristiques Intervention (n = 5)
Genre
Homme 1(20,0%)
Femme 4 (80,0%)
Moyenne d’age 33,40 (6,19)

Nationalité

Caucasienne/Européenne 5 (100,0%)

Scolarité

Collégiale 2 (40,0%)

Universitaire 3(60,0%)
Etat marital

Célibataire 3(60,0%)

Marié ou en couple 2 (40,0%)
Statut d’emploi/études avant le cancer

Employé temps plein 4 (80,0%)

Travailleur autonome temps partiel 1(20,0%)
Moyenne d’age lors du diagnostic 32,00 (6,25)
Type de cancer

Lymphome Hodgkinien 2(40,0%)

Cancer de I’utérus 1 (20,0%)

Myélome multiple 1 (20,0%)

Cancer du pancréas (neuroendocrinien) 1(20,0%)
Statut des traitements contre le cancer

Terminé 4 (80,0%)

En cours 1 (20,0%)
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TABLEAU 2. 1 APPRECIATION ET SATISFACTION DES 5 PARTICIPANTS
A L’ENTREVUE POST-INTERVENTION

Moyenne Ecart Min Max

QUESTIONS

*

-type

1. De fagon générale, est-ce que l'intervention a

abordé des aspects qui étaient importants pour toi?

2. De fagon générale, as-tu trouvé 1’intervention

pertinente et utile ?

3. De fagon générale, es-tu satisfait de la qualité de

I’intervention ?

4. Recommanderais-tu cette intervention a d’autres

JAC qui font face au retour au travail/études ?
Appréciation générale face a ’intervention**

(0,74)
5. Comment évaluerais-tu ce qui a été discuté lors

2,80 1,10 1 4
2,80 1,10 1 4
3,40 0,89 2 4

3,40 0,55 3 4

. 3,20 1,30 1 4
des séances ?
6. Comment évaluerais-tu la durée des séances ? 2,60 1,67 0 4
7. Comment évaluerais-tu le nombre de séances ? 2,60 0,89 1 3
11. Comment évaluerais-tu la qualité de I'information 3,00 0,71 2 4
i2‘ Comment évaluerais-tu la quantité d'information 2.80 1,30 1 4
13. Comment évaluerais-tu la présentation de 2.80 1,10 1 4

I'information ?
Satisfaction face au contenu des séances et

manuels*** (0,74)

14. Je me suis senti(e) confiant(e) par rapport a la
confidentialité des informations échangées
15. J’ai été capable de partager des choses
importantes et personnelles
16. Je me suis senti(e) compris(e) dans mes
difficultés liées a mon retour au travail/études
17. Je ne me suis pas senti jugé dans mes difficultés
liées @ mon retour au travail/études

Satisfaction face aux aspects thérapeutiques****

3,60 0,55 3 4
3,80 0,45 3 4
3,60 0,89 2 4

3,60 0,89 2 4

(0,75)
18. Je trouve que recevoir 1’intervention en ligne par
vidéoconférence est aussi aidant que si je 1’avais 3,40 1,34 2 5
recue face a face

21. Comment évalues-tu les aspects informatiques ? 3,00 0,71 2 4
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22. Comment évalues-tu la possibilité de se

connecter sur différents appareils ? 3,40 L14 2 >
23. Comment évalues-tu les problémes techniques ? 2,40 1,34 0 3
24. Comment évalues-tu la possibilité d'assister aux 3.60 0.55 3 4

rencontres a l'endroit de ton choix ?
Satisfaction face aux aspects techniques™****

(0,11)
*Min. : Minimum; Max. : Maximum. **Total des questions 1, 2, 3 et 4. *** Total des
questions 5, 6, 7, 11, 12 et 13. **** Total des questions 14, 15, 16 et 17. ***** Total
des questions 18, 21, 22, 23 et 24. Les chiffres entre parenthéses représentent le
coefficient de corrélation intra classe pour chaque ensemble de questions.
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TABLEAU 2. 2 RESULTATS PRE ET POST-INTERVENTION DES
PARTICIPANTS AUX QUESTIONNAIRES STANDARDISES

PART. | PART. | PART. | PART. | PART.
1* 2 3 4 5

HADS - Dépression — Pré 6** 6** Sk 7E* 2%

HADS - Dépression - Post Jr* 4* gx** gx** J*
HADS - Anxiété - Pré 7H* [455%% | Gk gHHx | 4wk
HADS - Anxiété - Post g G | Ok | [ | [k
FACT-G - BE Physique — Pré 12%* [ 7% | 3k | [RAkx | DAk
FACT-G - BE Physique - Post 16%%% | 24w | Qg | D3k | Pk
FACT-G - BE Social - Pré R T IR gk 4k ] Q3

FACT-G - BE Social - Post 16%* 20%%% | 2% 6%+ 16%*

FACT-G - BE Emotionnel - Pré 6** [8*** | [2%* 13%* 7H*
FACT-G - BE Emotionnel - Post g 10%% | 18%%% | QPx* | 15w
FACT-G - BE Fonctionnel - Pré 7H* Q2kFFE | Jkk 9k 7%
FACT-G - BE Fonctionnel - Post | 14%%% | 23%%s | P7asn | Q%% | sk

FACT-G - TOTAL - Pré 445 TTEEE | 5EHk A4%% 62%%*
FACT-G - TOTAL - Post 55%% FTEEx | JERE | Bk | PRk
IASTA - Anxié}l:é ’situationnelle - 33%% Sqkwn | 3gEEk | glEkEkk | g3

e
IASTA - Anxi;%)té :ituationnelle - g 3 Sqran | GyrEnk 37
(11

IASTA - Anxiété de trait - Pré 36%F | 4EHEEE | 4REAwk | S Hkkk | JRukkok
TASTA - Anxiété de trait - Post 29%% 42 | Gk | gQuidk | g3k

*Participant

HADS : ** absence de symptome, *** symptomatologie douteuse, ****
symptomatologie certaine

FACT-G : ** largement sous la moyenne, *** sous la moyenne, **** dans la
moyenne, ***** au-dessus de la moyenne

IASTA : **peu ou pas d’anxiété, ***anxiété¢ modérée, ****forte anxiété
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TABLEAU 2. 3 SOMMAIRE DES RESULTATS POST-INTERVENTION AUX
QUESTIONNAIRES STANDARDISES

PART. 1 PART. 2 PART. 3 PART. 4 PART. 5
I,{ADS._ Amélioration | Amélioration | Détérioration | Détérioration . N.OH_ .
Dépression significatif
HADS - Anxiété | Amélioration | Amélioration | Détérioration | Détérioration | Amélioration
FACT-G - D Amélioration | Amélioration | . N.OH_ .~ | Amélioration | Amélioration
Physique significatif
FACT-G - BE Détérioration Non- Non- Non- Détérioration
Social significatif | significatif | significatif
FACT-.G -l . N.OH_ .~ | Amélioration | Détérioration | . N.OH_ . Détérioration
Emotionnel significatif significatif
FACT_.G -BE Amélioration | . N.OH_ .. | Amélioration| . N.OH_ .. | Amélioration
Fonctionnel significatif significatif
[FACTG - N N Amélioration oz Amélioration
TOTAL significatif | significatif significatif
IASTA._ Anxiété Amélioration | Amélioration | Détérioration | Amélioration | Amélioration
situationnelle
TASTA - Anxiété Non- Non- Non- Non- Non-
de trait significatif | significatif | significatif | significatif | significatif




CHAPITRE 3
RESULTATS COMPLEMENTAIRES

Dans ce chapitre, des résultats additionnels sont présentés. Il semblait pertinent de se
pencher sur le parcours historique de chaque cas, les résultats de chacun et leur
interprétation de fagon a bien caractériser chaque participant pour mieux éclairer le
sens de ces résultats et en approfondir I’analyse. Cette analyse peut apporter un regard
nouveau sur I’expérience de l’intervention des participants que des statistiques
quantitatives ne peuvent indiquer. L’avantage d’un petit échantillon tel que celui de
cette étude est justement de pouvoir analyser les données descriptives et qualitatives
plus en profondeur afin de mieux comprendre chaque étre humain qui a participé a
I’intervention et ainsi, aider a en préciser les modalités, contenus et autres parameétres.
Exceptionnellement, et pour faciliter la fluidité de la lecture et la cohérence du propos,
les interprétations de chaque cas ont été laissées a la suite de ses résultats, plutot que
de les repousser plus loin dans le texte qui les regrouperait tous en discussion. Suivant
cette présentation des cas, les réponses des participants aux questions ouvertes de
I’entrevue post-intervention seront étudiées afin d’en tirer des informations qui
aideront a améliorer I’intervention, lors de futures études. Ces réflexions seront alors

approfondies dans la section suivante, soit la conclusion de cet essai doctoral.

3.1 Présentation des participants
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Voici maintenant une description du parcours de chaque participant. Dans chacune de
ces sections, il y aura d’abord un portrait descriptif du participant, suivi de son
évolution, ses résultats pré et post-intervention ainsi qu’une interprétation de ces

données.

3.1.1 Le participant 1

Le patient 1 est un homme agé de 34 ans, de race caucasienne, ayant complété des
études universitaires de deuxiéme cycle. Il a des enfants et habite en couple avec sa
conjointe et leurs enfants. Il a obtenu le diagnostic de cancer neuroendocrinien du
pancréas a 1I’age de 33 ans. Ses traitements contre le cancer sont actuellement terminés.
Parmi ceux-ci, monsieur a subi une chirurgie et des traitements de chimiothérapie. Son
équipe de soins garde un suivi hebdomadaire avec lui, car il s’agit d’un cancer
incurable. Il conserve des effets et problémes connexes a son cancer, notamment des
troubles digestifs, une grande fatigue et de la faiblesse. Il est actuellement incapable de
travailler. Depuis 1’annonce de son diagnostic, le patient a participé a des groupes de
soutien pour le cancer, en personne et en ligne, notamment dans des conférences et
forums de discussion. Il a aussi un mentorat de la part d’un autre JAC. Il préfere les
communications en personne, par téléphone et par messagerie texte. Sur le plan du
travail, monsieur travaillait a temps plein avant I’annonce de son diagnostic, au méme
emploi depuis sa sortie de 'université. Il a cessé de travailler a I’annonce du diagnostic

et ne sait pas encore quand il retournera travailler :

Je ne suis pas rendu a retourner au travail finalement, je croyais que oui,
mais je me rends compte que non. Je cherche a mieux comprendre mon
vécu, a trouver le sens de ma vie et a mieux organiser les priorités dans
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ma vie. Je ne veux plus de stress dans ma vie, et je ne suis pas sir que je
vais retourner travailler un jour...

Avant I’intervention, le patient a obtenu des scores HADS, sur I’échelle de ’anxiété et
de dépression, considérés comme reflétant une absence de symptomatologie. Au test
FACT-G, le patient se retrouvait en dimension « largement sous la moyenne » pour le
bien-étre physique, le bien-étre fonctionnel et le bien-étre émotionnel, ainsi que sur la
I’échelle globale du FACT-G. 1l était en dimension « sous la moyenne » pour le bien-
étre social/familial. Enfin, au test TASTA, monsieur présente une anxiété situationnelle

et une anxiété de personnalité considérée respectivement faible et absente.

Aprées I’intervention, ses scores HADS se sont légérement améliorés, mais comme il
était en « absence de symptomatologie » avant, cela n’a tout simplement pas changé.
Ses scores pour le bien-étre physique, le bien-étre émotionnel, le bien-étre
fonctionnel ainsi qu’a 1’échelle globale du FACT-G se sont améliorés, si bien qu’il a
méme changé de dimension, pour le bien-&tre physique et le bien-étre fonctionnel. La
dimension de bien-étre social/familial s’est détériorée, suffisamment pour que le
patient change et passe en dimension « largement sous la moyenne ». Enfin, au IASTA,
ses deux dimensions d’anxiété (situationnelle et de personnalité) se sont légérement

améliorées.

Durant I’intervention, le patient a appris des nouvelles négatives (p. ex. récurrence,
impossibilité a traiter) concernant son cancer et s’est senti découragé. Il a repris certains
traitements en chimiothérapie, ce qui 1’a affaibli et fait ressentir anxiété et
découragement. Il a néanmoins participé¢ a 5 des 6 sé€ances, en ayant raté une pour
raisons médicales, et a partagé ses inqui¢tudes en séance. Il a fait tous ses devoirs et
lectures de manicre assidues et a apporté plusieurs suggestions en cours de route.
Toutes les réponses du patient a I’entrevue post-intervention étaient positives (variant

entre 3 « trés satisfait » et 4 « Enormément satisfait ») et cela, dans les quatre catégories
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de questions. C’est dans la catégorie « aspects thérapeutiques » que le patient a noté les
scores les plus élevés (3 réponses sur 4 a un score de 4 « Enormément satisfait »). 11

mentionne :

Ce qui m'a aidé le plus est de m'avoir permis de faire un cheminement et
une réflexion sur ma vie personnelle et professionnelle et 8 mieux me
connaitre et me comprendre.

Finalement, le patient a suggéré que ’intervenante conduisant les interventions se
nomme et explique mieux son role, son expérience, ses expertises, afin de mettre le

patient plus en confiance et tisser 1’alliance en début de processus :

J'aurais aimé comprendre mieux ce que fait un psychologue dans la vie et
en savoir plus sur Véro en tant que tel, quels sont ses champs d'expertise.
Ses intéréts scientifiques ?

Le participant 1 est un homme peu enclin a partager ses émotions avec son entourage.
Méme s’il mentionne avoir regu du soutien de la part de ses proches durant les
traitements, il a tenté de garder ses ressentis pour lui-méme, notamment, pour ne pas
accabler ses proches. Tout au long de I’intervention, il a mentionné son inquiétude face
a un cancer incurable qui laisserait sa femme et ses enfants dans le deuil au moment de
son déces, ayant un cancer dont le pronostic est mauvais. Son résultat de détérioration
au FACT-G — Echelle de bien-étre social/familial pourrait s’expliquer par ses
inquiétudes liées a cela, et par les prises de conscience et révélations émotionnelles
faites en séance, ainsi que par les mauvaises nouvelles médicales et le découragement

sous-jacent vécu durant I’intervention.

Puisque le patient éprouve de la difficulté a s’ouvrir sur ses sentiments, le fait de

pouvoir le faire en toute confidentialité et en se sentant non jugé et écouté a pu
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contribuer a son appréciation de I’intervention, mais plus précisément face aux aspects
thérapeutiques. Si I’intervention n’a pas pu concrétement aider ce patient a retourner
au travail de maniére saine et adéquate, elle I’a néanmoins aidé a mieux saisir et

prioriser ses valeurs et a orienter ses choix en fonction de celles-ci.

3.1.2 La participante 2

La patiente 2 est une femme agée de 30 ans, de race caucasienne, ayant fait des études
universitaires de 2° cycle. Elle est célibataire, n’a pas d’enfant et habite seule. Elle a
obtenu le diagnostic de lymphome hodgkinien a 1’age de 29 ans. Ses traitements contre
le cancer se sont limités a la chimiothérapie et sont actuellement terminés. Elle
conserve certains effets secondaires des traitements, mais de niveau léger (p. ex. une
certaine fatigue, une capacité¢ a travailler moins d’heures d’affilée). Ses capacités
physiques ont ainsi été légérement diminuées, mais elle est capable de travailler.
Depuis I’annonce de son diagnostic, elle a participé a des groupes de soutien pour le
cancer, en personne et en ligne, notamment dans des conférences et forums de
discussion. Elle a également été en retraite de groupe avec d’autres JAC. Elle préfere
les communications par téléphone, par messagerie texte et par vidéoconférence. Sur le
plan professionnel, la patiente travaillait a temps plein avant I’annonce de son
diagnostic, au méme emploi depuis deux ans. Elle a cessé de travailler a I’annonce du
diagnostic durant environ 5 mois. Elle a ensuite repris le travail de maniére progressive

et est maintenant revenue a son ancien emploi a temps plein.

Avant I’intervention, la patiente a obtenu des scores HADS sur 1’échelle de I’anxiété
dans la dimension de « symptomatologie certaine » ainsi que dans la dimension
« absence de symptomatologie » a I’échelle de dépression. Au test FACT-G, la patiente

se retrouve en dimension « sous la moyenne » pour le bien-étre physique, le bien-étre
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social/familial, le bien-étre émotionnel, ainsi que sur I’échelle globale. Elle se trouvait
en dimension « dans la moyenne » pour le bien-étre fonctionnel. Enfin, au test IASTA,
madame présente une anxiété situationnelle et une anxiété de personnalité, toutes deux

de niveau « forte anxiété ».

Aux questionnaires post-intervention, ses deux scores HADS se sont considérablement
améliorés, si bien que sur I’échelle d’anxiété, la patiente est passée en dimension
« symptomatologie douteuse ». Ses scores aux quatre dimensions « bien-étre physique,
social, émotionnel et fonctionnel » du FACT-G se sont tous améliorés. Pour deux des
dimensions, la patiente n’a néanmoins pas changé de catégorie. Cependant, sur le bien-
étre physique, elle s’est améliorée suffisamment pour passer en dimension « dans la
moyenne ». Puis, dans la catégorie « bien-&tre émotionnel », elle s’est grandement
améliorée, passant de « largement sous la moyenne » a « dans la moyenne ». Enfin, au
IASTA, ses deux dimensions d’anxiété (situationnelle et de personnalité) s’étaient
considérablement améliorées. Sur I’échelle de I’anxiété situationnelle, la patiente est
passée en catégorie « peu ou pas d’anxiété » et sur 1’échelle d’anxiété de personnalité,

elle est en catégorie « anxiété modérée ».

Durant I’intervention, la patiente a continu¢ de travailler et s’est sentie progresser au
fur et a mesure qu’elle avancait. Elle a participé aux 6 séances et a fait tous ses devoirs

et lectures de maniére assidue.

Principalement, cela m'a aidée a améliorer mon anxiété. Mais cela m'a
aussi aidée a revoir mes priorités dans la vie et a constater que mon
travail prenait toute la place avant, mais que maintenant j'aimerais qu'il y
aille autre chose dans ma vie.

Les réponses de la patiente a I’entrevue post-intervention étaient positives (variant

entre 3 «trés satisfait » et 4 « Enormément satisfait ») dans les trois premieres
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catégories de questions (Appréciation générale, satisfaction face aux contenus,
satisfaction face aux aspects thérapeutiques). Pour ce qui est des aspects techniques, la
patiente a moins apprécié, en répondant « Moyennement satisfaite » a deux des cinq
questions. Cela peut s’expliquer, car la patiente habite dans une autre province plus
¢loignée, et que sa connexion Internet s’est fréquemment montrée instable ou
carrément inaccessible « L'Internet coupait souvent, et j'avais de la difficulté a ouvrir
les documents PDF sur mon téléphone et ma tablette ». Durant ces moments, la patiente
et D’intervenante ont terminé la séance par téléphone. C’est dans les catégories
« appréciation générale face a I’intervention » et « aspects thérapeutiques » que la
patiente a noté les scores les plus élevés (4 réponses sur 4 avec un score de 4
« Enormément satisfaite »). Finalement, la patiente a émis la suggestion de traduire
I’intervention et les manuels en anglais, afin que plus de JAC en bénéficient, ainsi que
celle d’ajouter des ressources pour 1’ensemble du Canada et non seulement pour la

province du Québec :

Je suggere la traduction des manuels en anglais, pour atteindre plus de
personnes, cela rendrait l'intervention accessible a tout le monde, comme
moi j'habite au Manitoba, j'ai vu plusieurs personnes n'avoir aucune aide

apres leur cancer, pour le retour au travail. Et comme j'ai dit plus tot,
j'aurais aimé aussi que les ressources disponibles a la fin des cahiers,
couvrent aussi le reste du Canada.

Bien que la participante 2 présente des traits de personnalité anxieux et une anxiété
situationnelle forte, elle possédait déja, avant 1’intervention, un bon soutien social de
la part de ses amis, collégues et membres de la famille, ainsi qu’une certaine résilience.
En effet, elle avait elle-méme fait appel a de I’aide a différents moments de son
parcours et de différentes manieres. Cela pourrait avoir eu un effet dans la maniére dont
la patiente a tiré profit de I’intervention. De surcroit, la participante a démontré une
grande motivation et assiduité a lire les manuels, faire les exercices et participé aux

séances. Cela semble lui avoir fait bénéficier au maximum des stratégies et outils
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fournis dans I’intervention. Il semble que I’intervention ait eu un effet considérable
dans la vie de la participante, ainsi qu’elle ait été appréciée de celle-ci, notamment a
cause de certains traits de sa personnalité, de son implication, ainsi que des ressources
dont elle bénéficiait avant et pendant ’intervention. D’ailleurs autant ses résultats aux
questionnaires standardisés que ses réponses a 1’entrevue post-intervention se sont

avérés positifs et ont montré des améliorations, sur tous les plans.

3.1.3 La participante 3

La patiente 3 est une femme agée de 37 ans, de race caucasienne, ayant complété des
¢tudes universitaires de premier cycle. Elle a un enfant et habite en couple avec le pére
de son enfant. Elle a recu le diagnostic de cancer de 1’'utérus a I’age de 36 ans. Ses
traitements contre le cancer se sont limités a la chirurgie d’hystérectomie radicale et
sont actuellement terminés. Elle conserve plusieurs effets secondaires et troubles reliés
a cela. En effet, la patiente vit des difficultés gynécologiques dont des saignements
abondants et une anémie. Ses capacités physiques sont légerement diminuées, mais elle
est capable de travailler. Depuis I’annonce de son diagnostic, elle n’a participé a aucun
groupe ni suivi individuel visant a recevoir de 1’aide ou du soutien en lien avec son
cancer. Elle préfere les communications par messagerie texte et en personne. Sur le
plan professionnel, la patiente travaillait a temps partiel avant ’annonce de son
diagnostic, comme travailleuse autonome, depuis deux ans. Elle a cessé de travailler a
I’annonce du diagnostic durant environ 6 mois. Elle a ensuite repris le travail de
manicre progressive et est maintenant revenue a ses activités de travailleuse autonome,

a temps partiel.

Avant I’intervention, la patiente a obtenu des scores HADS, sur I’échelle de I’anxiété

et de dépression, considérés dans la dimension « absence de symptomatologie ». Au
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test FACT-G, la patiente se retrouve en dimension « largement sous la moyenne » pour
le bien-étre social/familial, le bien-étre émotionnel et sur 1’échelle globale du FACT-
G. Elle était en dimension « sous la moyenne » pour le bien-étre fonctionnel, ainsi
qu’en dimension « dans la moyenne » pour le bien-étre physique. Enfin, au test IASTA,
madame présente une anxiété situationnelle considérée « anxiété modérée » et une

anxiété de personnalité de niveau « forte anxiété ».

Aux questionnaires post-intervention, ses deux scores HADS se sont détériorés. Si bien
que si elle était considérée comme en absence de symptomatologie en pré intervention,
apres, elle était rendue en zone « symptomatologie douteuse » sur les deux échelles.
Ses scores aux quatre dimensions « bien-étre physique, social, émotionnel et
fonctionnel » du FACT-G se sont tous améliorés, soit de maniere 1égere, si bien qu’elle
n’a changé de catégorie que sur la dimension « bien-€tre émotionnel » et sur 1’échelle
globale, passant dans les deux cas, de dimension « largement sous la moyenne » a
« sous la moyenne ». Enfin, au IASTA, ses deux dimensions d’anxiété (situationnelle
et de personnalité) se sont détériorées. Elle est d’ailleurs passée en zone « forte

anxiété » pour 1’anxiété situationnelle.

Durant I’intervention, la patiente a continué¢ son retour au travail progressif et s’est
sentie progresser au fur et a mesure qu’elle avancait dans I’intervention. Elle a
cependant éprouvé de I’anxiété a la lecture des symptomes pouvant demeurer apres les
traitements. Le contenu du manuel #4 lui a ainsi provoqué un certain stress. Elle a
participé aux 6 s€ances et a fait tous ses devoirs et lectures de maniére assidue. Les
réponses de la patiente a I’entrevue post-intervention €taient positives (variant entre 3
« trés satisfait » et 4 « Enormément satisfait ») dans les quatre catégories de questions

(Appréciation générale, satisfaction face aux contenus, satisfaction face aux aspects

thérapeutiques et satisfaction face aux aspects techniques) :
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J’ai développé une capacité a mettre des limites avec ma collegue. Je
ressens moins d'anxiété de performance, et j'ai de meilleures stratégies de
communication. Cela m'a aussi aidée a donner un autre sens a mon
travail.

C’est dans la catégorie « aspects thérapeutiques » que la patiente a noté les scores les
plus €levés (4 réponses sur 4 avec un score de 4 « Enormément satisfaite »). La patiente
a mentionné durant ses interventions prendre conscience du manque d’écoute et de

soutien parmi ses proches. En ce sens, elle mentionne :

Ce qui m'a le plus aidée est de parler des aspects positifs de la maladie.
L'intervention m'a aussi aidé a prendre de grandes décisions par rapport a
mes priorités et mon travail. J'ai appris a gérer mes émotions notamment
avec mes collégues, mais aussi a prendre conscience de mon mécanisme

de déni.

Finalement, la patiente a émis des suggestions : « J'aurais aimé qu'une portion de
I'information soit consacrée aux travailleurs autonomes, car nous avons une réalité

différente sur bien des aspects ».

Avant le cancer, la participante 3 était une personne avec de forts traits de personnalité
anxieux. Elle mentionne d’ailleurs s’étre sentie anxieuse depuis la tendre enfance. Elle
a également fait mention d’avoir toujours été au service des autres et de n’avoir jamais
recouru a de I’aide pour elle-méme. Il semble, selon ses schémas de pensées, qu’il lui
fallait se débrouiller seule et qu’elle n’avait besoin de 1’aide de personne. Ainsi, au
cours de I’intervention, le fait de se sentir & ce point écoutée et non jugée semble lui
avoir fait prendre conscience de son besoin de se créer un plus vaste réseau social et
d’avoir des alliés qui I’écouteraient et la soutiendraient. La patiente a pris conscience,
tant a cause de ses proches que de sa prédisposition a ne pas demander de 1’aide, que

durant toute la trajectoire de son cancer, elle s’est sentie seule et aucunement soutenue.
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Si P’intervention 1’a aidée a apprendre de nouvelles stratégies de communication, de
résolution de problémes et de mise en place de limites, ce sont les aspects de prendre
connaissance de ses besoins affectifs, notamment d’expression de soi et de soutien,
ainsi que la priorisation de ses valeurs qu’elle mentionne avoir le plus appréciés.
L’intervention s’est néanmoins avérée anxiogene au cours de la séance #4 et #5 ou il a
¢été question de séquelles laissées par le cancer et de possibles récidives. Il est probable
que pour des patients dont I’anxiété est déja forte préalablement a I’intervention, une
thérapie individuelle visant a traiter 1’anxiété soit nécessaire afin de mieux bénéficier

d’une telle intervention.

3.1.4 La participante 4

La patiente 4 est une femme agée de 41 ans, de race caucasienne, possédant des études
de niveau CEGEP. Elle n’a pas d’enfant et habite seule. Elle a recu le diagnostic
my¢lome multiple a 1’age de 39 ans. Ses traitements contre le cancer ont été¢ de la
radiothérapie, de la chimiothérapie et une chirurgie. Ils sont actuellement terminés
depuis deux mois. Elle conserve plusieurs effets secondaires et troubles relié€s a cela.
Notamment, une atteinte permanente a la moelle épinicre, pour laquelle elle a eu une
greffe de moelle osseuse et elle est aux prises avec un handicap physique affectant ses
capacités a se mouvoir. Ses capacités physiques sont grandement diminuées et elle est
actuellement incapable de travailler. Depuis 1I’annonce de son diagnostic, elle a re¢u de
I’aide psychologique en suivi individuel, elle a participé a des forums et groupes sur
les JAC en ligne et a été en retraite de groupe avec d’autres JAC. Elle préfere les
communications par messagerie texte et par téléphone. Sur le plan professionnel, la

patiente travaillait & temps plein avant I’annonce de son diagnostic, comme agente de
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bureau, depuis quatre ans. Elle a cessé de travailler a ’annonce du diagnostic et n’a

toujours pas repris le travail. Elle souhaite réorienter sa carriére.

Avant I’intervention, la patiente a obtenu des scores HADS sur 1’échelle de I’anxiété
en zone « symptomatologie douteuse », ainsi que dans la zone « absence de
symptomatologie » a I’échelle de dépression. Au test FACT-G, la patiente se retrouve
en dimension « largement sous la moyenne » pour le bien-&tre social/familial, pour le
bien-étre émotionnel, pour le bien-étre fonctionnel ainsi qu’a 1’échelle globale. Elle
¢tait en dimension « sous la moyenne » pour le bien-étre physique. Enfin, au test
IASTA, madame présente une anxiété situationnelle ainsi qu’une anxiété de

personnalité de niveau « forte anxiété ».

Aux questionnaires post-intervention, ses deux scores HADS se sont détériorés de sorte
que la patiente a changé de zone dans les deux dimensions du questionnaire. Elle est
passée a « symptomatologie certaine» sur [’échelle de I’anxiété et en zone
« symptomatologie douteuse » sur I’échelle de la dépression. Ses scores a trois des
quatre dimensions « bien-&tre physique, bien-étre émotionnel et bien-étre fonctionnel »
ainsi que sur I’échelle globale du FACT-G se sont améliorés 1égerement. Elle n’a ainsi
changé¢ de dimension que dans la catégorie « bien-&tre physique » ou elle est passée de
« sous la moyenne » a « dans la moyenne ». Son score dans la dimension « bien-étre
social/familial » s’est légerement détérioré, mais pas suffisamment pour changer de
zone. Enfin, au IASTA, ses deux dimensions d’anxiété (situationnelle et de
personnalité) se sont améliorées de maniere modérée. Pour ce qui est de ces deux

échelles, elle est tout de méme restée en zone de « forte anxiété ».

Durant D’intervention, la patiente a vécu plusieurs difficultés émotionnelles et
relationnelles. Son humeur s’est avérée instable et des sentiments de découragement et
de frustration se sont progressivement installés en elle. Elle a plusieurs fois reporté les

séances, demandé plus de temps d’écoute et il s’est avéré difficile de la ramener au
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contenu de nos séances, la patiente voulant parler d’autres choses. Elle semblait
régulierement irritée par le contenu, ou par 1’intervention qui ne s’avérait pas a la

hauteur de ses attentes :

Ce qui m'a le moins aidée, c'est le cahier 4 et 5, car j'ai trouvé leur
contenu trés anxiogeéne et confrontant, j'ai été souvent prise par les
émotions. Cependant, Véro m'a aidée a plusieurs reprises, en dehors des
séances, afin de gérer mes émotions et je me suis sentie supportée. Mais
je trouve que le programme m'a trop fait replonger dans le cancer, ¢a été
difficile.

Elle a participé aux 6 séances et n’a fait quel quelques-uns des exercices proposés dans
les manuels, mentionnant qu’elle trouvait cela inutile. Plusieurs coupures et problémes
Internet sont survenus, la patiente s’en est plaint a plusieurs reprises « Il y a eu
beaucoup de coupures Internet. Je n'ai pas été capable d'imprimer les cahiers
d'exercices, il me fallait faire une mise a jour d'Acrobat Reader ». Mentionnons que la
patiente faisait usage d’un vieil ordinateur Mac et une version d'Adobe Acrobat Reader
désuete. Les réponses de la patiente a ’entrevue post-intervention étaient presque
toutes négatives (variant entre 0 « pas du tout satisfait » et 2 « un peu satisfait ») dans
les quatre catégories de questions (Appréciation générale, satisfaction face aux
contenus, satisfaction face aux aspects thérapeutiques et satisfaction face aux aspects
techniques). C’est dans la catégorie « aspects thérapeutiques » que la patiente a noté

les scores les plus élevés (2 réponses sur 4 avec un score de 3 « trés satisfait ») :

Ce qui m'a le plus aidée c'est la maniere dont Véro m'a parlée de certains
sujets et aidé a faire des liens entre le contenu des manuels et mes
difficultés personnelles avant le cancer.



78

Elle a également noté la dimension « technique » dans deux des cinq questions, avec
le score de 4 « trés satisfait ». Finalement, la patiente émet la suggestion « Je suggére

que les cahiers soient plus courts et contiennent moins d'information ».

Le parcours de la participante 4 a été le plus difficile et les résultats de la participante
pointent en ce sens aussi. D’emblée, la participante présente une personnalité avec de
forts traits anxieux ainsi qu’une anxiété situationnelle importante. D’autre part, le
cancer et les traitements ont laissé d’importantes séquelles et handicaps qui ont
contribu¢ a ses sentiments de dévalorisation, d’ impuissance, d’anxiété et de dépression.
Au départ, elle s’est avérée sceptique face a I’intervention, mentionnant que malgré ses
tentatives de chercher de I’aide de différentes manieres durant son parcours, rien ne 1I’a

réellement aidée.

En ce sens, les résultats de la participante sont cohérents. En effet, ses résultats se sont
légerement dégradés ou encore 1égerement améliorés mais n’ont pas changé de manicre
significative. Comme toute relation ou intervention visant a aider des étres humains, la
participation et la motivation de la personne reste un facteur clé du succes d’une telle
initiative. La participante 4 a montré la méme chose. D’autre part, tout comme ce fut
le cas pour la participante 3, une patiente présentant de forts traits de personnalité
anxieux peut voir son anxiété augmentée en prenant conscience de certaines
informations (p. ex.la peur de la récidive, I’énumération et la description de
symptomes physiques). Il semble que pour ce type de participants, une thérapie

individuelle soit nécessaire avant de pouvoir bénéficier d’une telle intervention.

3.1.5 La participante 5
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La patiente 5 est une femme agée de 25 ans, de race caucasienne, possédant des études
collégiales. Elle n’a pas d’enfant et habite seule. Elle a recu le diagnostic lymphome
hodgkinien a 1’age de 23 ans. Ses traitements contre le cancer se sont limités a la
chimiothérapie. IIs étaient terminés quelques mois plus tard. Néanmoins, la patiente a
recu un diagnostic de récidive de son cancer un an plus tard. Son équipe de soins a alors
repris les traitements de chimiothérapie, qui sont maintenant terminés. Toutefois, la
patiente subit actuellement des traitements de chimiothérapie préventive. Elle
mentionne des problémes pulmonaires comme autre probléme médical, une fatigue et
une faiblesse musculaire. Ses capacités physiques sont légérement diminuées, mais elle
est maintenant capable de travailler. Depuis 1’annonce de son diagnostic, elle a
participé a des groupes de « chat » sur les JAC en ligne et a regu un suivi psychologique
individuel. Elle a également participé a des groupes et forums en ligne avec d’autres
JAC. Elle préfére les communications par messagerie texte, en personne et en
vidéoconférence. Sur le plan professionnel, la patiente travaillait a temps plein avant
I’annonce de son diagnostic, comme éducatrice spécialisée en petite enfance, depuis
quelques années. Elle a cessé de travailler a ’annonce du diagnostic durant un an. Ses
limitations sur le plan de la fatigue et la faiblesse 1’ont forcée a se réorienter, n’étant
plus capable d’accomplir son travail avec les enfants. Elle a trouvé un autre emploi
dans I’enseignement depuis ce temps et est en retour progressif depuis un an, au sein

d’un emploi qu’elle rapporte comme tres flexible.

Avant I’intervention, la patiente avait des scores HADS sur I’échelle de 1’anxiété dans
la dimension « symptomatologie certaine », ainsi que dans la dimension « absence de
symptomatologie » a ’échelle de dépression. Au test FACT-G, elle se retrouve en
dimension « largement sous la moyenne » pour le bien-étre émotionnel et sur 1’échelle
globale. Elle était en dimension « sous la moyenne » pour le bien-étre physique, pour
le bien-étre social/familial et pour le bien-étre fonctionnel. Enfin, au test IASTA,
madame présente une anxiété situationnelle considérée « forte anxiété » et une anxiété

de personnalité de niveau « anxiété modérée ».
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Aux questionnaires post-intervention, son score d’anxiété au HADS s’est amélioré
suffisamment pour changer de zone, se retrouvant maintenant en zone
« symptomatologie douteuse ». Son score de dépression s’est tres [égerement détériore,
la laissant dans la zone de départ « absence de symptomatologie ». Ses scores a trois
des quatre dimensions « bien-étre physique, bien-étre émotionnel et bien-Etre
fonctionnel », ainsi que sur 1’échelle globale du FACT-G se sont tous améliorés et cela,
suffisamment pour la faire changer de catégorie sur toutes ces dimensions. Son score
dans la dimension « bien-étre social/familial » s’est détérioré suffisamment pour la
faire basculer de « sous la moyenne » a « largement sous la moyenne ». Enfin, au
IASTA, I’anxiété situationnelle s’est améliorée et cela, suffisamment pour la faire
descendre de deux grades sur la classification et ainsi passer en dimension « peu ou pas
d’anxiété ». Pour la dimension de la personnalité, la patiente est restée en dimension

« anxiété modérée ».

La patiente a semblé¢ tirer profit de I’intervention et en particulier les interactions et le
soutien recus durant les séances. Elle a participé aux 6 séances et a appliqué presque
tous les exercices proposés dans les manuels, mentionnant avoir laissé de coté ceux
qu’elle connaissait déja (Ex. : méditation pleine conscience). Elle mentionne avoir

appris a mieux rationaliser et a arréter le flot des pensées dramatiques :

Ce qui m'a le plus aidée c'est la maniére dont Véro m'a rassurée sur mes
sentiments face au cancer. J'avais toujours eu l'impression d'exagérer,
mais elle m'a fait comprendre que ce que je ressentais était normal. J'ai eu
vraiment 'impression d'étre face a quelqu'un qui comprenait la
problématique et ¢a m'a fait du bien. La technique "STOP" et les
techniques de respiration m'ont aussi aidée.

Ainsi, a la fin de Dlintervention, la patiente était rendue en zone « peu ou pas

d’anxiété » :
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Les interventions pleine conscience m'ont beaucoup aidée a relaxer, mais
aussi le programme complet m'a permis de revoir mes priorités et de les
garder a l'esprit en faisant mon travail, je suis donc moins habitée par
I'anxiété de performance et le stress au travail.

Sur le plan de I’anxiété de personnalité, elle s’est Iégerement détériorée, la laissant dans
la méme catégorie de départ « anxiété modérée ». Les réponses de la patiente a
I’entrevue post-intervention €taient toutes positives (variant entre 3 « tres satisfait » et
4 « énormément satisfait ») dans les quatre catégories de questions (Appréciation
générale, satisfaction face aux contenus, satisfaction face aux aspects thérapeutiques et
satisfaction face aux aspects techniques). C’est dans la catégorie « aspects
thérapeutiques » que la patiente a noté les scores les plus élevés (4 réponses sur 4 avec
un score de 4 «énormément satisfait »). Finalement, la patiente des suggestions
notamment sur le sujet de I’alimentation et de la ménopause induite (aurait voulu plus

d’information), ainsi que :

Je vous suggere d'ajouter plus d'information pour ceux qui souhaitent
débuter une toute nouvelle carriére ou changer compleétement d'emploi,
ce changement déstabilise, méme quand c'est pour le mieux.

La participante 5 était notre plus jeune participante et malgré son anxiété situationnelle
et ses traits de personnalité anxieux préalables a I’intervention, elle présentait d’emblée
une attitude de motivation et d’enthousiasme. Elle a montré, au cours du cheminement
de ses traitements, des stratégies de recours a ’aide et de résilience. Elle s’est d’ailleurs
montrée treés enthousiaste face a I’intervention et y a participé avec entrain. Il semble
que son changement d’emploi ait également contribué a son bien-&tre et sa motivation.
Elle a semblé bénéficié des stratégies et de plusieurs aspects de I’intervention, de méme

qu’elle a mentionné I’avoir fortement appréciée. L’attitude du participant face a
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I’intervention, sa motivation et son implication face a celle-ci semblent des éléments-

clés pour le succes du processus.

3.2 Résultats qualitatifs globaux

Les participants de notre étude ont eu la chance de répondre plus ouvertement, en autant
de mots et de temps qu’ils le désiraient, a trois questions ouvertes, durant 1’entrevue
post-intervention. Pour analyser ses données souvent laborieuses et non quantifiables,
la méthode d’analyse qualitative de classement par arbre thématique a été utilisée. Dans
cette partie, les résultats seront présentés en trois temps, soit un pour chaque question

distincte.

3.2.1 QUESTION 25 - Qu’est-ce qui t’a le plus aidé et le moins aidé dans
I’intervention ?

A cette question, les participants ont répondu dans ’un ou 1’autre des thématiques
dégagées de I’analyse : (1) ce qui a le plus aidé ; (2) ce qui a le moins aidé. De la
thématique « ce qui a le plus aidé », des sous-themes ont été dégagés : (1) introspection
; (2) ressources ; (3) techniques et (4) soutien. De la thématique « ce qui a le moins
aidé », les sous-thémes (1) ressources ; (2) outils et (3) contenu ont été identifiés (Voir

Figure 3.1).
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CE QUI A LE PLUS AIDE CE QUI A LE MOINS AIDE
Introspection Ressources | | Techniques Support Ressources Outils Contenu
Cheminement Développer | | Respiration Compréhension Besoin plus Plan de Trop de
Personnel (n = 1) banque de Relaxation écoute intervenante || ressources retour contenu
ressources m=1 n=2) n=1) non-adapté| | =2)
m=1) profession
(m=1
Trop anxiogéne
confrontant
Se connaitre Citer sources Adaptation | | séances #4 et #3
mieux soi-méme (1 = 1) scientifiques section m=1)
m=1 travail
| autonome
Révision m=1

des priorités (n = 1)

|

Constater effets positifs de la maladie (n = /)

FIGURE 3. 1 DONNEES QUALITATIVES ENTREVUES POST-
INTERVENTION — QUESTION #25

Dans ce que les participants ont trouvé le plus aidant de 1’intervention, dans le sous-
théme « Introspection », ils ont mentionné le cheminement personnel que
I’intervention leur a permis de parcourir, ’impression de mieux se connaitre, le fait de
revoir leurs priorités et enfin, de pouvoir considérer la maladie autrement, soit en y
constatant de bénéfices et effets positifs. Dans le sous-theme « Ressources », les
participants ont mentionné que I’intervention leur avait permis de se batir une banque
de ressources utiles pour I’avenir, au sujet du cancer. Dans le sous-théme
« Techniques », les techniques de relaxation et de respiration ont été identifiées comme
¢tant les plus aidantes. Enfin, dans le sous-théme « Soutien », le sentiment de
compréhension et d’écoute de la part de la facilitatrice a été rapporté par des

participants a deux reprises.
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Dans ce que les participants ont trouvé le moins aidant de I’intervention, dans le sous-
théme « Ressources », ils ont mentionné un désir d’obtenir plus de ressources, ainsi
que le besoin de citer plus amplement les sources scientifiques. Dans le sous-théme
« Outils », un participant a trouvé que le plan de retour au travail 1’aurait mieux aidé
s’il avait été adapté a sa profession et un autre a mentionné que 1’intervention aurait été
aidant s’il y avait eu une partie précisément dédiée aux travailleurs autonomes. Enfin,
dans le sous-théme « Contenu », deux participants ont mentionné¢ que les manuels
contenaient trop d’information, ce qui les a surchargés, et un participant a mentionné
que le contenu de la séance #4 et de la séance #5 s’était avéré anxiogeéne et confrontant

pour lui.

3.2.2 QUESTION 35 - Qu’est-ce que ’intervention t’a le plus aidé a améliorer par
rapport a ton retour au travail/études ?

A cette question, 1’analyse thématique a révélé quatre thémes importants: (1)
stratégies ; (2) travail introspectif ; (3) soutien de la facilitatrice et (4) résultat concret
(effet). Au sein de la thématique « Stratégies », les participants ont identifié¢ I’exercice
de pleine conscience et I’exercice portant sur les stratégies de communication comme
étant ce qui les avait concrétement aidés dans leur retour au travail/études. Dans la
thématique « Travail introspectif », trois participants ont mentionné que I’intervention
les avait aidés a revoir leurs priorités et a mieux les mettre a I’avant lors de leur retour
au travail/études. Deux autres participants ont déclaré avoir trouvé un sens a leur travail
ou avoir reconsidéré le sens du travail dans leur vie grace a I’intervention. Dans la
thématique « Soutien de la facilitatrice », un participant a mentionné s’étre senti écouté
et soutenu durant I’intervention et que cela ait eu un effet positif sur son retour au

travail. Enfin, dans la thématique « Résultat concret/effet », deux participants ont
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mentionné avoir ressenti moins de stress dans leur retour au travail/études grace a
I’intervention. Deux autres participants ont déclaré ressentir moins d’anxiété de
performance au travail/études grace a I’intervention. Finalement, un participant a
déclaré avoir réussi a consacrer moins de temps au travail/études et un autre a avoir

une meilleure gestion de ses relations au travail grace a I’intervention (voir Figure 3.2).

STRATEGIES TRAVAIL SUPPORT RESULTAT CONCRET
INTROSPECTIF FACILITATRICE (IMPACT)

Pleine conscience (n = 1) Réviser et mettre Se sentir écouté/ Moins stress (n = 2)
al’avant les priorités supporté (n = 1)
n=3

Stratégies de Trouver/revoir le Moins anxiété

Communication (n = 1) sens au travail (n = 2) performance (n = 2)

Moins temps consacré
au travail/études (n = 1)

Meilleure gestion des
relations au travail (n = 1)

FIGURE 3. 2 DONNEES QUALITATIVES ENTREVUES POST-
INTERVENTION — QUESTION #35

3.2.3 QUESTION 42 — As-tu d’autres commentaires ou recommandations pour nous
aider a améliorer I’intervention en général ?
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A Tanalyse thématique, deux grands thémes se sont dégagés: (1) additions au
programme et (2) retrait du programme. Au cceur du premier théme « Additions au
programme », les participants ont suggéré plusieurs ajouts possibles : ajouter une partie
sur les travailleurs autonomes, faire une présentation de la facilitatrice en début
d’intervention, rallonger la partie sur la ménopause induite, rallonger la partie sur le
démarrage d’une nouvelle carri¢re ou le choix de changer de style d’emploi, rajouter
des ressources ailleurs au Canada qu’au Québec et de traduire les manuels et cahiers

en anglais afin de rejoindre plus de participants.

Dans la thématique « Retrait », un seul participant a suggéré que les cahiers soient plus
courts et contiennent moins d’information, mentionnant étre surchargé par le contenu

jugé trop lourd et long (voir Diagramme 4).

ADDITIONS RETRAIT

Section travail autonome (1 = /) Cahiers plus courts, moins d’information (n = 1)

Présentation intervenante (n = 1)

Ménopause induite plus d’information (n = 1)

Démarrer une nouvelle carriére/changer
de style d’emploi plus d’information (n = 1)

I

Ressources ailleurs au Canada (n = 1)

Traduction en anglais (n = 1)

FIGURE 3. 3 DONNEES QUALITATIVES ENTREVUES POST-
INTERVENTION — QUESTION #42



CHAPITRE 4
CONCLUSION

Dans ce chapitre, la discussion portera d’abord sur la question du recrutement et des
problémes qui en ont découlé. Cela sera suivi d’une synthése de tous les résultats
obtenus en cours d’étude, ainsi que la réponse aux questions de recherche initiales
seront présentées. En fin de chapitre, seront abordées les contributions de 1’étude, ses

limites et des suggestions pour les futures études.

4.1 Recrutement et rétention

Le processus de recrutement a duré environ 24 mois. A cause de ce long délai, plusieurs
participants se sont découragés ou ont vu leur situation changer de sorte que I’étude ne
leur convenait plus au moment de la commencer. Plusieurs problémes dont la modalité,
la durée et les lieux du recrutement ont fait en sorte que I’étude n’ait débuté qu’avec
six participants. Il est possible que I’utilisation d’affiches ait été moins efficace que
d’autres moyens plus adaptés aux méthodes de communication des jeunes adultes.
Ainsi, peu d’appels ont découlé de cette initiative. Il n’est pas a exclure que lors de leur
passage a I’hopital, les JAC ne soient pas attentifs aux affiches sur les murs,
possiblement a cause du choc qu’ils vivent au moment de leur visite médicale (ex. :
diagnostic, pronostic, traitements, psychothérapie). Lorsqu’une affiche est posée au

mur, le JAC doit s’arréter et déchirer le numéro ou le noter. Cela représente peut-Etre



un effort trop important, en comparaison avec le fait de cliquer sur un lien Internet.

Seule une dizaine de participants ont appelés pour un total d’affichage de 18 mois.

Des annonces sur un groupe de soutien de type forum, sur I’application en ligne
Facebook, avaient été publiées dans un groupe privé nommé « Cancer Jeunes Adultes
18-39 ans », comptant 531 membres. Environ six participants ont répondu par ce
média. Mentionnons qu’une annonce dans un tel groupe devient rapidement désucte a
cause des autres annonces et messages affichés sur le groupe, par les membres, qui
prennent alors la place et font descendre 1’annonce de plus en plus dans le fil

d’actualité, faisant ainsi perdre 1’intérét.

Aucun patient n’a été¢ référé au programme par le biais du personnel du centre
hospitalier, contrairement a ce qui avait été anticipé. En effet, les thérapeutes, médecins
et spécialistes du département d’oncologie étaient tous au fait de 1’existence du
programme d’intervention et de 1’é¢tude, mais n’ont pourtant référé aucun patient,

nonobstant le besoin des patients, dont eux-mémes avait fait part.

I1 est possible que le format d’intervention de départ, soit une intervention de groupe
et par chat, ait moins attiré les participants potentiels. Cela impliquait, entre autres,
qu’'une plage-horaire fixe soit établie pour tous. Au fil du recrutement, et a notre
surprise, les participants ont révélé avoir la préférence de faire ce cheminement seuls,
avec ou sans leur entourage et accompagnés de I’intervenante, plutoét qu’en groupe. Des
participants (n = 2) ont soulevé qu’ils trouvaient le fait d’entendre les expériences des

autres JAC difficile et anxiogéne.

Enfin, il demeure possible que le fait d’exclure certains participants (p. ex. ayant déja
un diagnostic psychologique, une psychothérapie en cours, ayant terminé les

traitements depuis moins d’un an) ait contribué aux difficultés de recrutement.



4.2 Synthese et discussion des résultats

Dans cette partie, les objectifs sont revus, afin de voir si I’ensemble de nos résultats ont

permis de les atteindre, ainsi que quelles en ont été les réponses.

La premiére question de recherche était : « L’intervention est-elle appréciée? ». A cette
question, il semble que la réponse soit mitigée. En effet, il pourrait étre conclu de
I’ensemble des résultats, incluant I’entrevue post-intervention, que certains participants
ont beaucoup apprécié ’intervention ou au moins, certaines de ses composantes.
Certains autres 1’ont moins appréciée ou ont ét¢ indisposés par certains €léments qu’ils
ont tout de méme accepté de partager. Ce qu’il est possible de dégager comme constat
le plus important de cette disparité entre les participants, c’est qu’il est possible que
pour certaines personnes se situant a 1’un ou ’autre des pdles d’un continuum qui irait
de «trés bien a trés mal» avant I’intervention (et en incluant a cela leurs
caractéristiques personnelles, leur détresse, leur réseau social), I’intervention soit
moins appréciée ou utile. En effet, prenons par exemple le recrutement, il est possible
que des 15 participants originalement trouvés, les sept qui n’ont plus répondu ne 1’aient
pas fait, car ils avaient trouvé du soutien ailleurs, notamment en eux-mémes ou aupres
de leurs proches. Il est possible que des JAC bénéficiant d’un riche réseau social et
beaucoup de soutien, ou de ressources financiéres, émotionnelles, cognitives ou
matérielles abondantes aient moins de besoin d’une intervention telle que la notre. A
I’inverse, il est également possible, comme certains participants ont montré souffrir
d’un fort niveau d’anxiété avant I’intervention, que pour des individus plus souffrants
ou dysfonctionnels, un suivi plus serré, personnalisé et professionnel soit a privilégier
plutot qu’'une intervention telle que la nétre. D’autre part, méme s’il avait été tenté de
pallier cette difficulté en établissant des critéres d’exclusion pour les personnes qui

avaient déja obtenu un diagnostic psychologique précédemment, il reste qu’un certain



pourcentage de la population générale rapporte souffrir de problémes d’anxiété ou
autres problémes psychologiques sans pour autant avoir ét¢ diagnostiqué. Il n’en
demeure pas moins que de maniere générale, notre intervention a été appréciée par nos
participants et que de plus vastes études, conduites sur un échantillon plus grand, et
peut-&tre dans différentes modalités ou divers devis de recherche sont nécessaires afin

de pouvoir réellement répondre a cette question.

A la deuxiéme question « L’intervention peut-elle étre améliorée? », la réponse est plus
claire. En effet, ’intervention peut étre améliorée et les participants ont d’ailleurs
fourni une pléiade de suggestions a cet effet. Il s’agissait non seulement d’une premicre
intervention dirigée précisément a accompagner les JAC dans leur processus de retour
au travail/études, mais également de la premiere étude portant sur une telle
intervention. Ainsi, conduire cette étude aura permis d’en apprendre beaucoup sur les
améliorations a faire a cette intervention. Plusieurs aspects peuvent étre améliorés de
I’intervention et seront d’ailleurs plus approfondis dans la partie de cet ouvrage portant
sur les suggestions a apporter aux futures études. Il a été, entre autres, question
d’amélioration dans le processus de recrutement des participants a une telle
intervention, dans le format offert de I’intervention (individuelle vs de groupe), dans
les supports écrits (manuels informatifs, cahiers d’exercices), dans la maniere d’offrir
les séances ainsi que dans les aspects plus techniques de I’intervention (p. ex. manuels
PDF, plateforme de vidéoconférence). A cette question, la réponse est donc

certainement oui.

A la question « Est-ce que I’intervention peut réduire I’anxiété? », la réponse est a
nouveau complexe et plus floue et dépend de multiples facteurs. Pour répondre a la
question, il semble pertinent de se rappeler les sept facteurs mentionnés par Feuerstein
et al. (2010) qui étaient : (1) les caractéristiques personnelles du JAC ; (2) sa santé et
son bien-étre ; (3) ses symptomes ; (4) sa capacité fonctionnelle ; (5) les exigences de

son travail ; (6) les politiques et (7) les réglements et les facteurs économiques de son



travail. Si ces auteurs s’étaient attardés a étudier les facteurs de réussite dans le cadre
du processus de retour au travail des JAC, force est de constater que ces facteurs sont
également applicables afin d’évaluer si une intervention réussira a réduire I’anxiété
chez les JAC dans le cadre de ce processus de retour. Par exemple, dans notre étude,
sur le plan des caractéristiques personnelles, les patients qui semblaient avoir un
systéme de croyances plus rigides ou plus pessimistes face a 1’avenir ou a eux-mémes
n’ont pas nécessairement vécu de diminution de leur anxiété avec I’intervention. Quant
a la santé (mentale) et le bien-étre des participants, il a été constaté que lorsque les
patients présentaient déja une forte anxiété avant I’intervention, ils n’ont pas non plus
connu une baisse de leur anxiété, certains ayant méme expérimenté une plus forte
anxiété. Cela est notamment dii au contenu plus volumineux et anxiogene des séances
portant sur les symptomes et sur la peur de la récidive. Enfin, les symptomes d’un
patient, sa capacité fonctionnelle, les exigences de son travail, ainsi que les autres
¢léments de son emploi sont autant de facteurs individuels qui influenceront le succes
de I’intervention a réduire 1’anxiété. Cela peut étre constaté dans les analyses de cas
individuelles présentées ci-haut, ou par exemple, une participante présentant de
nombreux symptomes et de sérieux handicaps suivant le cancer est restée avec une

forte anxiété et du pessimisme face a ses possibilités d’avenir.

De maniere plus générale, méme si nos participants n’ont pas connu de baisse
significative de leur anxiété dans I’immédiat, rappelons que certains de nos outils
portaient sur un travail a plus long terme, comme dans le cas de la restructuration
cognitive. Celle-ci tendra a faire effet sur le systéme de croyances d’un individu
(notamment lorsque celui-ci inclut des cognitions anxiogenes et pessimistes), a plus
long terme et avec la pratique et la répétition. En ce sens, il sera intéressant dans une
future étude, d’évaluer les patients en période post intervention par exemple a six et a
douze mois suivant celle-ci. Ainsi, la réponse a cette question est oui, I’intervention a
le potentiel de réduire I’anxiété, mais plusieurs facteurs individuels viennent interférer

avec ce potentiel.



Finalement, a la question « L’intervention peut-elle améliorer le bien-étre reli¢ a la
santé ? », il semble que cette réponse soit plus claire que pour la question précédente.
Car méme chez les participants plus pessimismes, possédant moins de ressources ou
ayant plus d’anxiété, des éléments ont été rapportés par eux comme les ayant aidés et
ayant contribué¢ a un bien-étre. D’ailleurs, les résultats aux questionnaires HADS,
FACT-G et IASTA pointent en ce sens. En effet, si ces questionnaires ont révélé peu
de changement sur le plan de I’anxiété, les niveaux de bien-&tre — dans différentes sous-
échelles du FACT-G — ont semblé s’améliorer pour tous, dans au moins deux domaines,
ou sur I’échelle globale et cela, méme chez la participante la moins satisfaite du
programme. Il est peut-étre possible d’expliquer ce résultat optimiste par la pluralité
des outils et différents ingrédients que 1’ensemble du programme offrait. En effet, la
question de « bien-étre » est clairement plus vaste que celle de I’anxiété qui ne touche
qu’un seul aspect de la santé mentale, voire de la vie, d’un individu. Par exemple, il se
peut que le fait de conserver des ressources, un coffre a outils et tout ce qui se trouvait
dans les manuels ait été rassurant pour certains, améliorant leur bien-étre fonctionnel.
Le fait d’étre enfin écoutés, soutenus, compris, non jugés et d’avoir I’espace pour
ventiler peut avoir été¢ soulageant pour d’autres, améliorant ainsi leur bien-étre social
ou émotionnel. Il est possible que le fait de décortiquer les différents aspects, un a un,
des besoins et réalités des JAC, théme apres theme, au fil des séances ait été soutenant
pour d’autres, améliorant leur bien-étre fonctionnel ou physique. Il se peut aussi que
d’écouter du contenu informatif précisément axé sur leur réalité de JAC ait été tres
pertinent et rassurant pour d’autres. L’invitation a réfléchir, a écrire, a considérer les
avantages et désavantages du cancer, a réviser leur priorité a peut-étre permis un
cheminement philosophique important pour d’autres, améliorant leur bien-&tre général.
I est aussi possible que le fait de normaliser avec des statistiques et avec plusieurs
exemples d’autres JAC ayant vécu telle ou telle réalité similaire a la leur ait ét€ validant
pour d’autres. Ainsi, il semble qu’effectivement I’intervention et le programme

peuvent améliorer le bien-étre chez les JAC. Il n’en reste pas moins que — tout comme



a la question sur I’anxiété — les facteurs individuels de chacun, mais également
I’implication et la motivation qu’ils présentent avant I’intervention sont a considérer

dans ce résultat.

4.3 Apport scientifique de cette étude

Cette étude a été la toute premiere a offrir une intervention axée sur le retour au
travail/études spécialement congue pour les JAC et a en évaluer 1’acceptabilité. Les
JAC avaient exprimé le besoin d’étre accompagnés et d’avoir acces a des outils et
ressources pour les aider a mieux gérer ce processus de retour au travail/études. En ce
sens, I’intervention proposée semble avoir réussi a les satisfaire sur plusieurs plans,
notamment celui de 1’anxiété. La porte a ainsi été ouverte a de futures études qui
voudront reprendre cette intervention et étudier plus en profondeur son acceptabilité et
sa faisabilit¢ auprés des JAC de différentes populations et caractéristiques

sociodémographiques.

Notre intervention s’est €¢galement démarquée en offrant une version audio des manuels
et cahiers d’exercices, la rendant ainsi accessible a tous ceux qui n’ont pas la force ou
la capacité de lire du contenu écrit, ou tout simplement a quiconque qui aurait plus de

facilité a apprendre en écoutant plutot qu’en lisant.

Enfin, en étudiant de plus pres, un petit échantillon de participants, plusieurs faits
intéressants, qui n’auraient pas pu étre approfondis dans une étude de plus grande
envergure, ont été constatés. Par exemple, interrogés individuellement, les JAC
semblent parfois ne pas apprécier le contact avec les autres JAC, parfois parce qu’ils
trouvent cela trop lourd émotionnellement, parfois parce qu’ils se comparent et

ressentent de la jalousie et d’autres fois parce qu’ils trouvent cela traumatique, les



faisant replonger dans la réalité¢ du cancer, alors qu’ils cherchent plutot a passer a autre
chose et a revenir a la normale. Force est de constater qu’une intervention individuelle
est plus facile a organiser comparativement a une intervention de groupe (qui était
prévue au départ) étant donné qu’il est plus facile de s’adapter a I’horaire particulier de
chaque participant. Enfin, en prenant la peine d’interroger les participants a I’aide de
questions ouvertes, la richesse et la diversité des suggestions que les JAC avaient a
offrir sur leurs besoins et préférences, mais aussi leur grande motivation a le faire ont

été constatées.

4.4 Les limites de cette étude

Bien que cette étude ait eu plusieurs effets positifs et contributions significatives, des
limites demeurent. Ces limites seront importantes a considérer dans le cadre de futurs
programmes et études utilisant notre intervention. Les résultats et constatations de cette
¢tude sont limités pour les raisons suivantes : (1) elle a été conduite sur un petit
échantillon de 5 personnes, ce qui peut s’avérer peu représentatif d’une plus vaste
population de JAC a I’échelle nationale et internationale ; (2) I’étude ne comportait
qu’un seul groupe de participants qui bénéficiait de I’intervention. Dans plusieurs
¢tudes pilotes, afin de montrer la faisabilité et ’acceptabilité d’une intervention, il est
important de conduire I’intervention sur au moins deux groupes distincts dont un recoit
I’intervention et I’autre n’en regoit pas ou en regoit une différente. Ainsi, il s’avere ardu
de juger de I’amélioration de I’anxiété et de la qualité de vie reliée a la santé des
participants, en attribuant ce résultat a ’effet de I’intervention ; (3) I’intervention a
débuté uniquement 24 mois apres le début du recrutement, cela ayant pu créer des biais
dans les participants qui sont restés tout en ne sachant pas pourquoi ceux qui ont quitté
I’ont fait et (4) les participants a notre étude avaient des caractéristiques similaires entre

eux (p. ex. tous de race caucasienne, tous avec une éducation supérieure, tous en agés



de plus de 25 ans), et peu représentatives d’une population plus générale (p. ex. quatre
femmes vs 1 homme), tout ceci faisant en sorte que les données ici récoltées s’aveérent

peu généralisables.

4.5 Suggestions pour les futures études

Pour le recrutement, la suggestion d’offrir I’intervention sur divers médias, mais
principalement sur Internet, ce qui semble plus efficace et moins couteux est émise.
L’idée de démarrer une page Facebook ainsi que d’afficher I’intervention sur d’autres
réseaux sociaux, précisément dédiés aux JAC afin d’augmenter la visibilit¢ du

programme et faire du recrutement un plus grand succes devrait étre considérée.

Lors de I’entrevue d’¢ligibilité, il pourrait €tre utile de mieux évaluer ’anxiété des
participants et de resserrer les critéres d’exclusion. Cela pourrait se faire en mettant le
critére suivant : sont exclus les participants présentant une anxiété situationnelle ou une
anxiété de trait de type « forte anxiété ». Et cela, en addition au critére mis en place,
visant a exclure les participants ayant déja regus un diagnostic psychologique. Cette
mesure viserait a rediriger les participants trop anxieux préalablement vers des soins
plus précis et individuels, tels qu’une psychothérapie visant d’abord a réduire 1’anxiéte,

parfois en place depuis I’enfance et exacerbée par le cancer et les traitements.

Cette étude devrait étre reconduite avec un plus grand nombre de participants et avec
un devis randomisé entre un groupe contrdle et un groupe intervention. L’effet de
I’intervention sur 1’anxiété et le bien-étre des participants serait alors plus facile a
mesurer. Tel que mentionné ci-haut, il sera pertinent aussi de reconduire les évaluations

a postériori, par exemple a six et a douze mois apres I’intervention afin de constater du



maintien des gains dans le temps, ou méme, d’améliorations additionnelles, a cause de

la mise en pratique et la répétition de certaines techniques et stratégies.

Tel que suggéré dans I’article scientifique en chapitre II, il semble appréciable de
conduire des entrevues post-intervention, tel que ce fut le cas dans cette étude, car
celles-ci tendent a produire deux effets bénéfiques : (1) permettre aux patients de
donner des suggestions précises et justes sur leurs besoins, désirs, préférences et que
celles-ci sont bien souvent pertinentes a I’amélioration des programmes d’intervention
et (2) donner le sentiment de pouvoir d’agir, d’importance et de respect aux patients,
leur montrant que la recherche est a leur écoute, afin d’améliorer 1’ offre de services qui

vise juste a répondre a leurs besoins a eux.

Tel que mentionné plus haut, dans plusieurs études précédentes, les JAC ont fait
mention de leur appréciation pour le soutien d’autres JAC, dans le cadre, par exemple,
d’interventions de groupe. Dans une étude plus récente, sur les personnes atteintes du
cancer (non spécifique aux JAC), les participants semblent apprécier les interventions
en ligne ou de groupe, mais préferent nettement les rencontres individuelles et en
personne (Schuit et al., 2021). Ainsi, un besoin de préciser le désir des JAC pour le
soutien psychosocial, mais également pour ses modalités est constaté. La suggestion
qu’une étude portant sur les besoins des JAC a ce sujet soit conduite est émise. Celle-
ci devrait étre trés précise en demandant aux JAC les informations suivantes : (1) Ont-
ils le désir d’étre accompagnés et d’obtenir une aide psychologique ? (2) Ceux qui ont
effectivement ce besoin le préfere-t-il en modalité (a) de groupe, (b) individuelle, (c)
en ligne (semblable a notre intervention) et/ou (d) en personne. Enfin, il pourrait étre
¢galement intéressant, dans cette méme étude, de préciser pourquoi les JAC croient ne
pas avoir besoin de cette aide psychologique. Est-ce, par exemple, parce qu’ils ont des
ressources personnelles suffisantes ? Est-ce parce qu’ils bénéficient d’un entourage qui
les supportent suffisamment ? Est-ce qu’ils préférent ne recevoir qu’une aide médicale

et non psychologique parce qu’ils n’y voient pas 1'utilité¢ ? Il serait ainsi possible de



mesurer la quantité¢ d’individus intéressés par la modalité de groupe. Dans 1’éventualité
ou il y aurait effectivement une quantité notable de JAC ayant le désir de participer a
une intervention de groupe, avec d’autres JAC, la suggestion que cette intervention soit
offerte en format de groupe est émise. Néanmoins, il a été constaté que les JAC trouvent
parfois difficile — voire insupportable — d’entendre les histoires souffrantes d’autres
JAC ou ont parfois I'impression que cela les replonge trop dans le cancer, dont ils
souhaitent se sortir. Ainsi, si cette intervention était offerte en format de groupe, des
facilitateurs ou intervenants qui géreraient et dirigeraient les conversations de sorte
qu’une quantité raisonnable de révélations soient faites par les JAC en groupe seraient

a prévoir.

La recommandation que I’intervention soit appliquée en ajoutant une composante
motivationnelle, par exemple, avec le manuel et I’approche motivationnelle, telle que
décrite dans 1’ouvrage « Pratique de l'entretien motivationnel » de Rollnick et al.
(2009) est proposée. En effet, puisque le contenu peut étre volumineux et parfois
anxiogene, une approche ajoutée concernant la motivation du participant pourrait faire
mieux bénéficier les participants des stratégies offertes. D’ailleurs dans nos résultats,
les participantes les plus motivées ont été celles qui ont le mieux adhéré au traitement

et qui en ont le plus bénéficié.

Enfin, la suggestion que I’intervention soit traduite en anglais, tant pour ce qui est des
manuels que des séances d’intervention offertes, afin qu’un plus grand nombre de JAC
bénéficient de I’intervention est émise. Surtout considérant le besoin criant
d’intervention propre a cette population et a cette transition de vie importante. Au
passage, il serait pertinent d’ajouter des ressources — présentes dans chaque manuel —
couvrant un plus vaste territoire que le Québec, en les étendant a 1’échelle du Canada.
Il serait possible d’en faire différentes versions pour chaque pays, incluant les

ressources pertinentes selon le lieu.



4.6 Conclusion

En conclusion, les données diversifiées et riches en informations pertinentes qui ont
été récoltées permettent de croire qu’il y a bon espoir qu’une intervention telle que
celle-ci puisse aider les JAC de maniére générale dans leur processus de retour au
travail/études. Plus précisément, il semble que ceux-ci en apprécient les ingrédients et
ressentent un plus grand bien-étre dans différentes dimensions de leur vie, aprés avoir

recu une telle intervention, bien que celle-ci puisse encore étre améliorée.

Il apparait évident que les JAC ont des besoins et réalités spécifiques a leur age et leur
stade développemental. Le besoin d’avoir acces a des ressources accessibles, gratuites
et soutenantes afin de les accompagner dans le cadre de leur processus de retour au
travail/études demeure. Nous espérons que cette ¢étude aura pu contribuer a
I’enrichissement des connaissances a leur sujet et que notre intervention servira lors de

futures études et programmes, afin d’aider un maximum de JAC dans le besoin.



ANNEXE A — AFFICHE DE RECRUTEMENT

Centre intégré

.
universitaire de santé
de Souza g UQAM
du Centre-Ouest-
de-I'lle-de-Montréal

INSTITUTE Québec gg Université du Québec & Montréal

Groupe d’intervention pour jeunes adultes atteints de
cancer axé sur le retour au travail et aux études

Intervention gratuite et enligne de 6 séances
Vise a faciliter le retour au travail ou aux études
Spécifique aux besoins de jeunes adultes

Séances de clavardage en petit groupe

Mercredis de 10:30 a 12:00 OU de 13:00 a 14:30
18 avril au 27 juin 2018 (dates a confirmer)
Toutes les deux semaines

v Tu as entre 18 et 39 ans?
v'Tu as terminé tes traitements primaires pour le cancer?
v Tu es récemment retourné au travail/études ou tu envisages y retourner
bientot?
Si oui, on t'invite a participer a notre projet de recherche !

On souhaite obtenir les commentaires et impressions des participants par
rapport a cette nouvelle intervention.
Pour plus d’informations, contacter Véronique Ménard au 514-654-2216

L'inscription se fera au téléphone aprés une bréve présentation du projet et I'obtention du consentement verbal
Chercheure principale: Sylvie Aubin, Ph.D. psychologue
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ANNEXE B — ENTREVUE D’ELIGIBILITE

Entrevue d’éligibilité cancerchat@

CAMNADA

Mom et prénom du participant :

M2 de dessier:
I° de téléphone :

Date del'entrevue :

1. Introduction

Bonjour, mon nom est Véronique Ménard. Je suis doctorante en psychologie sous la
supervision de D™ Sylvie Aubin, psychologue spécialisée en oncologie psychosociale des
jeunes adultes atteints d’un cancer. Je méne une &tude portant sur un groupe d’intervention
en-ligne pour personnes atteintes de cancer, spécifiquement dans le but de les aider dans leur
cheminement de retour au travail ou aux &tudes. Je vous contacte afin de déterminer si ce
groupe d'intervention pourrait vous convenir.

Taimerais d'abord saveoir c¢omment wous avez entendu parler de cette &tude?

Iderei

Le groupe dans lequel vous serez inscrit commencera le [16 mai 2018] ef se déroulera les
[mercredis], de [12h00] & [14h30]. T aimerais m’assurer que ce moment vous convient., Aussi
{aimerais m'assurer de certains détails techniques :

& Aurez-wous accés a un ordinateur awec internet lors des séances et 4 dautres
moments (pour recevoir des courriels, compléter des questionnaires)

o FBtes-vous alaise de commurniquer via elavardage en frangais?
Laissez-moi tout d'abord wous déerire bridvement le fonctionnement du groupe. I hésitez
pas & m'arréter & tout moment si vous aves des questions.
8 Legroupe sera composé de 8 & 9 participants.
s Il sera animé par deux intervenantes spéecialisées en oncologie, soit une psychologus,
D= Sylvie Aubin, et une doctorante en psychologie [ moi-méme).
o Las séances seront d'une durée de 90 minutes chacune. Elles auront lisu une fois par
deux semaines, toujours & la méme heure pour les & séances.
® TUn manuel portant sur des sujets pertinents & chaque séance orientera la discussion en
ligne. Je vous acheminerai ce manuel par courriel en format FDF.



Entrevue d’éligibilité cancerchat©

CANADA

Avez-vous des questions concernant le feuillet d"information et formulaire de consenterment ?

Maintenant, vous pourriez ouvrir le document décrivant les termes d’ utilisation du site Web
CancerChatCanada et suivre aves moi pendant que je vous en fais la lecture. Si non, je vais
tout de méme vous en faire la lecture ot vous pourrez le relire avant de compléter le premier
questionnaire.

[Lire les termes d wtllization du site Web CancerChat Canadn. |

Awez-vous des questions concernant les termes d'utilisation du site Web CancerChatCanada 7

Dans le premier questionnaire que vous aurez a compléter en-ligne [questionnaire pré-
intervention], il ¥ aura une question demandant si vous avez lu ces deux documents: 1.
feuillet dinformation et formulaire de consenternent: 2. termes d'utilisation du site Web
CancerZhatCanada, et si vous consentez & participer & ce groupe d'intervention en ligne.

[Expliguer qu partictognt qu'd sera en mesure de refuser de participer lovs du premier
questionnatre of que 31 refuse, cela v’ affectera 4’ aucune fagom ses sotns de sanid.]

[Expliuez au particivant que 510 @ des guestions supplémentatres concernant ces dewx
documents, gu'il peut vous appeler & tout moment pour en discuter.]

3. Critéres d'inclusion

Afin de compléter volre inseription a ce groupe d'intervention en ligne iai besoin de
cartaines informations & votre sujet :

Adresse courriel :

Adresse postale :

Age 2

Sexs:
Type decancer :

Yous souvenez-vous du mois et de 'année que vous repu votre diagnostie [pour la 18
foig) 7:

o Pouvez-vous m'en dire un peu plus & propos d'oft vous en &tes aver vos traitements 7
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A quel hépital avez-vous regu votrs traitement initial?

®  Avez-vous complété tous vos traitermnents au méme hépital?

s Btes-vous reteurnd au travail ou aux études depuis la fin de votre traiterment initial?

a. S5ioui: depuis quand?

b. Si non: comptez-vous retourner au travail ou aux &udes au cours des 12

prochains mois?

* Voyez-vous un thérapeute ou psychiatre en ce moment ¥ Planitiez-vous consulter un
thérapeute ou psychiatre au cours des six prochains mois?

a Sioui:d quelle fréquence se font/ feront les rencontres?

*  Avezwous déja requ un diagnostic psychologique ou psychiatrique au cours de votre
wig? 5i oui, pouvez-vous le préciser, ainsi que le traitement regu.

Trouble: Aga Psychothérapie (#sessions) :
Psychotrope [durée duRx) :

Trouble: Aga Psychothérapie [#sessions) :
FPsychotrope [durée duRx) :

Trouble: Age FPsychothérapie [#sessions) :
Psychotrope [durée duRx] :

Beaucoup de personnes se joignent a ce type de groupe d'intervention avec l'espoir de
partager des informations personnelles & propos de la manidre dont ils s'adaptent & leur
maladie. Souvent, cela signifie qu’ils discutent de leurs craintes et peurs relifes au traitement,
4 leurs expériences de retour au travail ou aux études, ou encore de leurs inquidtudes &
propos de la manigre dont leur entourage fait face & leur maladie.

® Pensez-vous que vous serez 4 l'aise avee ce type d'échanges ¥
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Parfois, cet &change se fera aver des personnss qui sont 4 ditférentes phases de leur maladie
et da leur retour au travail et il peut &tre difficile d'entendre parler de quelqu’un qui va plus
ou moins bien que vous. Seriez-vous & Faise avec cala?

[3i le patient semble hizitant, demander &5l ou sielle @ des guestions & propos du groupe. Offrir
de fourntr des tnformations supplémentatres dans le premier courriel]

Aussi, nos groupes se rencontrent chaque deux semaines, pour une durée de 11 semaines, &
partir du [16 mai 2018]. Nous aimerions nous assurer que vous serez en mesure d assister &
I'ensemble des & séances et que vous n'avez pas d'engagement pouvant interférer aver volre
participation.
[Expliquer que nous comprenons que des tmprévus surviennent et qu'ils Ae seront pas retivés
du groupe 5 ils ne sont pas en mesure d'y assister en ratson de circonstarces tmprévues.]

Afin de compléter votre inseription au groups, pourriez-vous me transmettre les coordonnées
d une personne que nous pourrions contacter en cas d’urgence svp 7 Cette information nous
sera utile seulement dans le cas ot 'un des animateurs est dans lincapacité de wous
rejoindre. Ells sera utilisée strictermnent an cas d'urgence.

Tioter le nom de la personne § contacter en cas d urgence, son numéro de télephone ef le Hen
qui les unit.|

5. Choix du nom d'utilisateur et du mot de passe

Il ne nous reste plus qu'a choisir votre nom d'utilisateur et votre mot de passe pour les
séances de clavardage. Ious conseillons d'utiliser votre prénom et la premiére lettre de votre
nom. 8i ce nom d'utilisateur est d&ja pris, nous en daterminerons un autre ensemble. Si vous
avez un stylo en main, nous pourrions dés maintenant choisir votre nom d’utilisateur ot votre

mot de passe.

[Miotez le nom duttlisateur et le ot de passe du participant afin de pouvoir [ul fransmetire en
cas de perte.]

Wom d'utilisatewr (souvent prénom et premigre Lettve du nom de fanille)

Mot de passe:
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C'est ce nom dutilisateur que vous utiliserez pour remplir le questionnaire
sociodémographique dont je vous ai parlé. Je wous invite maintenant & retourner dans le
courriel que je viens de vous envoyer alin de compléter ce questionnaire en ligns.

Une fois que vous 'aurez complété, nous vous enverrons un deuxiéme courriel avec les
instructions nécessaires pour accéder au site de clavardage de CancerChatCanada.

Aver-vous des questions? Svp, n'hésitez pas a me rappeler si vous en avez. Et si je suis
absents, vous n'avez qu’a me laisser un message dans ma boite vocale st je vous rappellerai
dans les plus brefs délais.

Je wous remercie beaucoup pour votre temps.

Iderci et & bisntst]

Entrevue conduite et remplie par :

r

doctorante en psychologis, TQAM, sous la supervision de Dre Sylvie Aubin, psychologue
DATE :

Veéronique Ménard, B.5c, Doctorante en psychologie,UQAM.



ANNEXE C — QUESTIONNAIRE PHQ-9

QUESTIONNAIRE SUR LA SANTE DU

PATIENT-9
(PHQ-9)

Au cours des deux derniéres semaines, a quelle

fréquence avez-vous ét¢ dérangé(e) par les problémes Plusde Presque
suivants? Plusieurs sept tous les
(Utilisez un « ¥ » pour indiquer votre réponse) Jamais jours jours jours
1. Peu d'intérét ou de plaisir 2 faire des choses 0 1 2 3
2. Se sentir triste, déprimé(e) ou désespéré(e) 0 1 2 3
3. Difficultés a s’endormir ou a rester endormi(e), ou trop 0 1 > 3

dormir
4. Se sentir fatigué(e) ou avoir peu d'énergie 0 1 2 3
5. Peu d'appétit ou trop manger 0 1 2 3
6. Mauvaise perception de vous-méme — ou vous pensez

que vous étes un perdant ou que vous n'avez pas satisfait 0 1 2 3

vos propres attentes ou celles de votre famille
7. Difficultés a se concentrer sur des choses telles que lire le 0 1 5 3

journal ou regarder la télévision
8. Vous bougez ou parlez si lentement que les autres

personnes ont pu le remarquer. Ou au contraire — vous 0 1 2 3

étes si agité(e) que vous bougez beaucoup plus que

d’habitude
9. Vous avez pensé que vous seriez mieux mort(e) ou pensé

N \ : 0 1 2 3

a vous blesser d'une fagon ou d'une autre

FoR ofFIcE cobineg __ O + =+ +
=Total Score:

Si vous avez coché au moins un des problémes nommeés dans ce questionnaire, répondeza la
question suivante : dans quelle mesure ce(s) probléme(s) a-t-il (ont-ils) rendu difficile(s) votre
travail, vos taches a la maison ou votre capacité a bien vous entendre avec les autres?

Pas du tout Plutét Trés Extrémement
difficile(s) difficile(s) difficile(s) difficile(s)
O a O O

Mis au point par les D Robert L. Spitzer, Janet B. Williams et Kurt Kroenke et collégues, et une bourse d'étude de Pfizer
Inc. Aucune permission requise pour reproduire, traduire, afficher or distribuer.



ANNEXE D — QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE

Questionnaire Sociodémographique

INSTRUCTIONS: Bonjour et merci d'accepter de participer a cette étude! Le but de ce questionnaire
est d’avoir des informations concernant ton statut sociodémographique, I’historique de ta santé
médicale et mentale, ton mode de vie actuel ainsi que des questions a propos de ton retour au
travail/études.

[ SECTION A: Informations sociodémographiques ]

1. Ta date de naissance et ton age: (jifmm/aaaa) ans

2. Ton origine ethnique:

3. Est-ce que le frangais est ta langue maternelle O oui O Non
Parles-tu d’autres langues ? Si oui, lesquelles :

4. Le plus haut niveau d'études que tu as complétées:
O College (O Ecole professionnelleftechnique (O CEGEP
(O Baccalauréat (O Dipléme d’études supérieures (Maitrise, doctorat)
(O Autre (décrire svp)

5. En ce moment es-tu: O célibataire O Encouple
5a. Depuis combien de temps es-tu avec ton/ta partenaire

6. As-tu des enfants (ONon () Oui
6a. Si oui, combien et quel age(s)

7. En ce moment, est-ce que tu vis
O Seul(e) O Avec tonfta partenaire O Avec un(e) colocataire O chez tes parents
Autre

[ SECTION B: Informations sur ta santé médicale et mentale ]

Historique de ton cancer

1. Le(s) type(s) de cancer que I'on t'a diagnostiqué(s), quand et a quel(s) age(s):

, Mois/année Age: ,
, Mois/année Age: ;

2. Est-ce qu’on t’a déja dit que tu étais atteint d’un cancer en phase avancée ou que le cancer s’était
propagé ailleurs?

O Non  Coui O Jene sais pas

3. Depuis ton diagnostic initial, as-tu eu une récurrence et, si oui, a quel age?
O Non O oui

3a. Si oui, a quel age:



3b. Combien de mois apreés ton diagnostic initial la récurrence est-elle
apparue : __mois

4. Quels types de traitement(S) initiaux as-tu requs (cocher chacune des catégories applicables):
O chirurgie (O Radiothérapie (Ochimiothérapie
(O Autres traitements contre le cancer (p.ex. traitement d’hormone)
O Autre (décrire svp)

5. Si ton traitement est terminé, a quand remonte ton dernier traitement (NB : ne pas inclure le
traitement hormonal), mois ou années:

6. Comment décrirais-tu ta capacité physique actuellement :
(O cCapable d’une activité identique a celle précédant la maladie
(O Activité physique diminuée, mais capable de se déplacer et de mener un travail
(O capable de se déplacer et de prendre soin de soi-méme. Incapable de travailler et au lit
moins de 50% du temps
(O Capable seulement de quelques activités. Au lit ou en chaise plus de 50% du temps.
O Incapable de prendre soin de soi-méme. Au lit ou en chaise en permanence.

Autres conditions médicales et médication

7. Quelles conditions médicales ou interventions as-tu recues depuis ton cancer (ex: Migraine maux
de téte, Diabétes, Chirurgie du genou):

8. Quels types de médication prends-tu en ce moment, incluant les médications non prescrites
(nom et dosage):

Etat de santé émotionnelle et psychologique

Nous souhaitons nous assurer que le groupe d’intervention en ligne est une fagon appropriée pour
toi d’obtenir 'aide dont tu as besoin; par conséquent, la série de questions suivante concerne ton
état de santé émotionnelle et psychologique.

Les réponses a ces questions seront gardées confidentielles, a moins que nous ayons des raisons de
croire que tu pourrais adopter des comportements dangereux envers toi-méme ou d’autres
personnes. Aucune de tes réponses ne fera partie de ton dossier médical permanent.



9- Au cours des deux dernieres semaines, as-tu eu le sentiment que la vie était si difficile qu’elle ne
valait pas la peine d’étre vécue?
Ooui (O Non
e Sioui: Ftant donné ta réponse a la question précédente, tu seras contacté(e) par un des
membres de I'équipe afin de recueillir des informations supplémentaires et t’offrir des
ressources supplémentaires

10- Au cours des deux dernieres semaines, t’es-tu fait du mal de fagon volontaire ou as-tu tenté de le
faire ?
Ooui O Non
e Sioui: Ftant donné ta réponse a la question précédente, tu seras contacté(e) par un des
membres de I'équipe afin de recueillir des informations supplémentaires et t’offrir des
ressources supplémentaires

Soutien recu pour les problématiques liées au cancer

11. As-tu déja participé a des activités congues spécifiquement pour les survivants au cancer?
(cocher les activités essayées)
Cocher si spécifique aux jeunes adultes

0 Groupe de soutien
o Enpersonne
o Parvidéoconférence (ex. Skype)
o Par clavardage
O Soutienindividuel
o En personne
o Parvidéoconférence (ex. Skype)
o Par clavardage
Forums de discussion (ex. Facebook, blog)
Séances d’information (ex. conférences, webinar)
Activités et sorties (ex. retraites, soirées, sports)
Mentorat ou contact avec un autre survivant au cancer

0 1

12. Quelle sont tes facons habituelles ou préférées de communiquer avec tes proches? Cocher tes
trois fagons habituelles ou préférées.

U En personne

Au téléphone

Par messages instantanés (ex. SMS, messages Facebook, messages Skype)
Par vidéoconférence (ex. Skype)

Par courriel

Autre :

T O



[ SECTION D : Informations sur ton travail/tes études ]

| - QUESTIONS SUR LE TRAVAIL
1. Travaillais-tu avant ton cancer?
O oui O Non (sautera la question 6)

2. Quel type de travail faisais-tu avant ton cancer, et depuis combien de temps ?
Travail :

Depuis : (moisfannées)

3. Ton statut de travail avant ton cancer:

e Travailatempsplein (__ #heures par ___ semaineou mois)
¢ Travail a temps partiel ( #heurespar __ semaine ou mois)
¢ Enarrét demaladie temporaire depuis ( mois année)

e Enarrét de maladie permanent depuis ( mois année)

e J’étais en congé de maternité

e Jenetravaillais pas

4. Etais-tu es travailleur autonome au moment de ton diagnostic de cancer?
on O oui

5. Est-ce que tu as cessé ton travail suite a ton cancer?
Non O oui
5a.Si oui, pendant approximativement combien de temps ( mois

années ou

encore en arrét)
5b. Si non, as-tu continué de travailler a

o Temps plein ( #heures par semaine ou mois)
o Temps partiel ( #heures par semaine ou mois)
o Temps variable ( #heures par semaine ou mois)

6. Quel type de travail fais-tu en ce moment, et ce depuis combien de temps?

e Travail:
e Depuis: (moisfannées)
s Jenetravaille pas depuis : (moisfannée)

7. Est-ce que tu es travailleur autonome ?
O Non O oui

8. Ton statut de travail en ce moment:
s Travail a temps plein ( #heures par semaine ou mois)



Travail a temps partiel ( #heurespar __ semaine ou mois)
Je suis en congé dematernité ()
Jenetravaillepas(__ )

. Si tu es retourné au travail :
Je suis retourné travailler depuis ( mois année)
Je suis retourné travailler a pleine capacité (100%) depuis ( mois année)
En arrét de maladie temporaire depuis ( mois année)
En arrét de maladie permanent depuis ( mois année)
. Sltu n’es pas retourné au travail :
Mon retour est prévu pour ( mois annéej

Je n’ai pas de date prévue deretour au travail ()

9. Comment qualifierais-tu ton environnement de travail actuel? Cocher tous les choix applicables.

O

OooOooonoo

Stressant et peu satisfaisant/motivant

Stressant mais satisfaisant/motivant

Un peu stressant mais satisfaisant/motivant

Pas trop stressant mais pas trés motivant/satisfaisant
Tres difficile physiquement

Tres difficile émotionnellement/psychologiquement
Jenetravaille pas

10. Est-ce qu’il y a eu une différence entre ta date planifiée et ta date réelle de retour au travail ?

O nNon G oui ONon applicable

10a. Si oui quelles étaient :
Ta date planifiée de retour au travail ( mois année)
Ta date réelle de retour au travail ( mois année)

11. Comment s’est établie ta date et ton plan tonretour au travail ?

Mon médecin m’a donné une date et un plan de retour

Mon agent d’assurance m’a donné une date et un plan de retour

Mon employeur m’a donné une date et un plan de retour

J’ai choisi moi-méme et négocié une date et un plan de retour avec mon médecin

J’ai choisi moi-méme et négocié une date et un plan de retour avec mon agent d’assurance
J’ai choisi moi-méme et négocié une date et un plan de retour avec mon employeur

Autre :

Non applicable

12. Quel a été ton plan de retour au travail jusqu'a ton retour complet? (Ici, complet ne veut pas
nécessairement dire a temps plein, mais plutét ce que tu consideres comme étant un retour
complet).

Heures ou Jour /[semaine pendant semaines
Heures ou Jour [semaine pendant semaines
Heures ou Jour /[semaine pendant semaines

Heures ou Jour /[semaine pendant semaines



13. As-tu été en mesure de retourner au méme poste/type de travail qu’avant ton cancer ?
O Non Coui ONon applicable
13a. Si oui, combien de temps apres ton diagnostic ?
13b. Si non pourquoi ?
J'ai perdu mon emploi parce que mon poste a été aboli ou qu’on m’a remplacé(e)
J’ai accepté un autre posteftype de travail a temps plein
J’ai accepté un autre posteftype de travail mais a temps partiel ou temporaire
J’ai accepté un autre poste qui est moins bien payéou___ mieux payé
J'ai décidé de retourner au méme poste/type de travails mais de réduire mes heures
de travail a (#heures) par semaine/mois)
J’ai décidé de changer d’employeur ou de type de travail
Jai décidé de devenir travailleur autonome
o Autreraisons:

O O 0O O O

8 ©

14. Suite a ton retour au travail, as-tu été obligé de modifier ton plan de retour parce que tu as
réalisé que tu étais retourné aux études trop rapidement ?
O nNon Coui ONon applicable
14a. Si oui, combien de temps apreés ta premiére journée de retour au travail 2 (__jours,
mois)
14b. Si oui, de quelle facon ?
e J'aid( retourner en arrét de travail
e J'ai dU réduire mon nombre d’heures/de jours de travail
e J'ai pris plus de temps avant d’augmenter mes heuresfjours de travail
14¢. Si oui, pour quelle raison ? Cocher toutes les réponses applicables.
o Les séquelles physiques (fatigue, douleur)
o Les séquelles psychologiques (ex. anxiété, frustration, tristesse, manque de
confiance, attentes des autres, mes attentes envers moi-méme)
o Lemanque de soutien (ex. du patron, des collégues, des ressources humaines)
o Charge de travail trop pleine ou trop de responsabilités
o Autre

Il - QUESTIONS SUR LES ETUDES

1. Es-tu encore aux études ou étais-tu étudiant au moment de ton diagnostic ?

O oui OnNon (sauter a la section D-111 : Questions générales de retour au travail/études)

2. Quel est le type de dipléme que tu vises:
2a. Quelle est ta date prévue de graduation : ( mois année)
2b. Quand as-tu commencé ce programme d’études ? (mm/aaaa)

3. Comment qualifierais-tu ton domaine d’études actuel?
e Stressant et peu satisfaisant/motivant
e Stressant mais satisfaisant/motivant
e Un peu stressant mais satisfaisant/motivant



e Pastrop stressant mais pas trés motivant/satisfaisant
¢ Trés difficile physiquement
e Tres difficile émotionnellement/psychologiquement

4. Ton statut d'études en ce moment :
¢ Jen'étudiepas(_ )

4a. Situ es retourné aux études :
e Jesuisretourné aux études depuis ( mois année)
s3

o Jesuisretourné aux études a pleine capacité (100%) ? Oui/Non
* Sioui: depuis ( mois année)
o Etudesatempsplein  ( #heures  semaine ou mois)
o Etudes atemps partiel ( #heures__ semaine ou mois)
4b. Situ n’es pas retourné aux études:
o Monretour est prévu pour ( mois année)
o Jen’ai pas de date prévue de retour aux études
o Enarrét de maladie temporaire depuis ( mois annee)
o Enarrét de maladie permanent depuis ( mois annee)

5. Si ¢aa changé, quel type d’études faisais-tu avant ton cancer:

6. Ton statut d'études avant ton cancer:

e Etudesatempsplein(__ #heures  semaineou mois)

e Etudesatemps partiel ( #heures  semaine ou mois)
e Enarrét demaladie temporaire depuis ( mois annee)
¢ Enarrét de maladie permanent depuis ( mois annee)

e Jen'étudiais pas

7. Est-ce que tu as cessé tes études suite a ton cancer?
O Non O oui
7a.Si oui, pendant approximativement combien de temps ( mois années ou
____encore en arrét)
7b. Si non, as-tu continué a étudier a

o Temps plein ( #heures par semaine ou mois)
e Temps partiel #heures par semaine ou mois)
e Temps variable ( #heures par semaine ou mois)

8. Est-ce qu’il y a une différence entre ta date planifiée et ta dateréelle de retour aux études ?
OnNon QOoui ONon applicable
8a. Si oui quelles étaient:
Ta date planifiée de retour aux études ( mois année)
Ta date réelle de retour aux études ( mois année)

9. Comment s’est établie ta date et ton plan ton retour aux études ?



e Monmédecinm’a donné une date et un plan de retour

¢ Mon agent d’assurance m’a donné une date et un plan de retour

¢ Mon professeur m’a donné une date et un plan deretour

e J’ai choisi moi-méme et négocié une date et un plan de retour avec mon médecin

¢ J'ai choisi moi-méme et négocié une date et un plan de retour avec mon agent d’assurance
e J’ai choisi moi-méme et négocié une date et un plan de retour avec mon professeur

e Autre:

e Nonapplicable

10. Quel a été ton plan de retour aux études du début jusqu'a ton retour complet? (Ici, complet ne
veut pas nécessairement dire a temps plein, mais plutét ce que tu considéres comme étant un
retour complet).

10a. Etudes au Cégep ou au Bac

___ Cours pendant session

___ Cours pendant session

____Cours pendant session

10b.Etudes aux cycles supérieurs (maitrise ou doctorat)
___Heuresou Jour /semaine pendant semaines
_ Heuresou Jour /semaine pendant semaines
__ Heuresou Jour /semaine pendant semaines

11. As-tu été en mesure de retourner au méme domaine d’études qu’avant ton cancer?
OnNon Ooui ONon applicable
11a. Si oui, combien de temps aprés ton diagnostic ?
11a. Si non pourquoi?
e J'ai décidé deretourner au méme domaine d’études mais de réduire mes cours a
____ (#cours) par session
e J’ai décidé de changer de domaine d’étude
e J’ai décidé de ne plus étudier
e Autreraisons:

12. Suite a ton retour aux études, as-tu été obligé de modifier ton plan de retour parce que tu as
réalisé que tu étais retourné aux études trop rapidement?
O nNon Ooui OnNon applicable

12a. Si oui, combien de temps apreés ta premiére journée de retour aux études ? (__jours,
mois)

12b. Si oui, de quelle fagon ?

e JaidGretourner enarrét

e J’ai d(réduire mon nombre de cours/ma charge de travaux

e J’ai pris plus de temps avant d’augmenter mes heuresfjours d’études

12¢. Si oui, pour quelle raison ?

s Les séquelles physiques (fatigue, douleur)

e Les séquelles psychologiques (ex. anxiété, frustration, tristesse, manque de confiance,

attentes des autres, mes attentes envers moi-méme)
e Le manque de soutien (ex. du patron, des collégues, des ressources humaines)



e Charge de travail trop pleine ou trop de responsabilités
e Autre

Il - QUESTIONS GENERALES DE RETOUR AU TRAVAIL/ETUDES

1. Qui arempli tes « papiers d’arrét de travail/d’études » ?
e Tononcologue
e Ton chirurgien
s Tonradiooncologue
e Ton médecin de famille
e Ton psychiatre
e Autre:

e Non applicable

2. A quelle fréquence as-tu:
2a. Manqué ton travail/études parce que tu ne te sentais pas bien?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement O Beaucoup (O Enormément
2b. Manqué ton travail/études pour des rendez-vous soit médicaux ou non-médicaux ?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement O Beaucoup ) Enormément

3. As-tu, depuis ton cancer:
3a. Utilisé la plupart ou la totalité de tes conges? (Olon Ooui O NA
3b. Raté une promotion/avancement au travail ? Con Ooui O N/A
3¢. Subi une rétrogradation au travail ? O Non Coui O N/A
3d. Raté ta graduation ou été incapable de graduer en méme temps que les autres ?
ONon Coui  ONJA
o Sioui, approximativement de combien de temps supplémentaire as-tu perdu eu
besoin pour graduerfobtenir ton dipléme? ( mois années)

[ SECTION E: Informations sur ton soutien financier ]

1. Suite au cancer, surtout lorsqu’en arrét de travail, de quelles sources de soutien financier as-tu
bénéficié ? (Cocher toutes les réponses applicables)

e Assurances invalidité de mon employeur (ou employeur de ton/ta partenaire)

s Assurance invalidité privée (toi ou ton/fta partenaire)

e Mon partenaire

e Mes parents

¢ Mes économies

e Autre source:

2. Est-ce que tu t’es endetté(e) a cause de ton cancer?
O Non O oui
2a. Si oui, d’environ combien ? $

[ SECTION F: Informations sur le soutien des autres par rapport au retour au travail/études ]




1. Es-tu retourné au travail/études depuis ton cancer? Oui/Non (si non, sauter a la section G)

2. Est-ce que tu as parlé de ton cancer avec les autres au travail/études ?
e Oui,j’enai parlé a presque tout le monde
s J'en ai parlé avec mon employeur/professeur
e J'en ai parlé avec mes collégues de qui je suis proches
s J'en ai parlé avec mon employeur/professeur et certains collegues de qui je suis proche
e Jen’enai parlé a personne sauf a mon département de ressources humaines
e Personne n’est au courant

3. Depuis ton cancer, as-tu eu la chance de parler a un professionnel de santé mentale de ton
expérience deretour au travail/études ?
e Psychologue : oui (nombre derencontres: )/ non
s Psychiatre: oui (nombre derencontres: )/ non
e Travailleur social : (nombre derencontres: _)/non
Autre type de professionnel de santé mentale: )/ non

Employeur/professeur:
4. En général, est-ce que tu es satisfait(e) du soutien de ton employeur/professeur par rapport a ton
retour au travail/études ; c’est-a-dire les efforts qu’il/elle fait ou a fait pour t’accommoder ?

O pPasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément

5. De quelles facons est-ce que ton employeur/professeur t’a apporté du soutien ou t’a accommodé
pendant ton retour au travail/études ? (Cocher toutes les réponses applicables)
e llfelle est intéressé(e) a savoir comment tu vas et est a I’écoute de tes besoins
e Tu peux déterminer ton propre rythme ou plan de retour au travail/études (ex : heures,
journées de travail)
e Tupeux négocier tes taches ou ta charge de travail ainsi que les délais
s Tu peux partager tes taches avec quelqu’un ou travailler en équipe
e Tun’as pas de difficulté a prendre des jours de congé ou a écourter tes heures pour des
raisons médicales (ex : aller a tes rendez-vous)
e Tu peux bénéficier d’un horaire de travail flexible (ex : rentrer et quitter plus tard)
e Autres facons:
e En gros, tuas requ un peu ou pas du tout de soutien de ton employeur/professeur

6. En général, a quel point ton employeur/professeur connait-il/elle les répercussions du cancer,
surtout celles a long-terme qui peuvent affecter ta productivité au travail ou dans tes études ?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement ) Beaucoup (O Enormément

7. En général, est-ce que tu es satisfait(e) de ta relation avec ton employeur/professeur ?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement O Beaucoup O Enormément

Collégues de travail/d’études
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8. En général, est-ce que tu satisfait du soutien de tes collégues face a ton retour au travail/études,
par exemple les efforts qu’ils/elles font pour t’accommoder ?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement O Beaucoup O Enormément

9. De quelles facons tes collégues t'ont-ils apporté du soutien ou t'ont accommodé(e) ? (Cocher
toutes les réponses applicables)
e llssontintéressés a savoir comment tu vas et sont a I’écoute de tes besoins
o |Is ont offert de partager certaines de tes taches
e lls ont offert de t'accommoder par rapport a ton horaire (ex : te remplacer situ es absent(e),
partager leurs notes de cours si tu dois t’absenter, échanger de journée de travail, travailler
chacun son tour travailler a la maison)
e Autres fagons?:
e En gros, tuas recu un peu ou pas du tout de soutien de tes colléegues de travail/d’études

10.En général, a quel point tes collégues de travail/d’études connaissent-ils les répercussions du
cancer, surtout celles a long-terme qui peuvent affecter ta productivité au travail ou dans tes
études?

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup () Enormément

11. En général, est-ce que tu es satisfait(e) de ta relation avec tes collegues de travail/d’études?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement O Beaucoup (O Enormément

[SECTION G : Expérience de retour au travail/études ]

1. Qu’est-ce qui a motivé ou motive actuellement ton retour au travail/études? Cocher toutes les
réponses applicables :
O Ma santé allait mieux et je me sentais prét(e) a retourner
J’avais besoin de reprendre une vie « normale »
Javais hate de revoir mes collégues de travail/études
Jem’ennuyais de ne pas travailler
Javais besoin d’une source de distraction et de penser a autre chose que le cancer
J’avais besoin d’argent
Jai été forcé de retourner par mon/ma (p-ex. médecin, employeur, agent
d’assurances)

Oooooono

2. Beaucoup de jeunes adultes rapportent qu’apres le cancer, le sens du travail/études a changé
pour eux. Est-ce que ¢a a été le cas pour toi ? Si oui, comment ? Cocher toutes les réponses
applicables.

Le cancer m’a permis de réaliser que :
o Jaimerais changer de travail/de domaine d’études
o Jaimerais ajuster la priorité que j'accorde a mon travail/mes études (ex. meilleur équilibre
entre mes activités professionnelles et personnelles)
o J'aimerais améliorer la fagon dont je gére les attentes liées a mon travail/mes études (ex.
attentes provenant de moi-méme, attentes provenant des autres)

1"



o Jaimerais améliorer ma qualité de vie au travail/études (ex. apprendre a dire non,
communiquer mes limites et mes besoins)

o Jaimerais améliorer mes relations avec mon employeur/superviseur/mes collégues (ex.
apprendre a réagir de facon constructive, prioriser les relations bénéfiques vs. toxiques,
travailler davantage en équipe, collaborer davantage)

o Autre:

3. En général, a quel point (en pourcentage) sens-tu que ton rendement (ex : ta capacité de
compléter tes taches, ta productivité, etc.) au travail/études est revenu « comme avant » ton
cancer? %
3a. Si tu sens que tu es revenu « comme avant », combien de temps est-ce que ¢a a pris,
depuis la fin de tes traitements ? semaines/mois

4. En général, est-ce que tu es satisfait(e) de ton rendement au travail/études ?
O pPasdutout O Unpeu O Moyennement ) Beaucoup (O Enormément
(O Nonapplicable

5. En général, te sens-tu confiant(e) parrapport a ta capacité a accomplir tes taches au
travail/études ?
O vpPasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément

6. En général, te sens-tu anxieux par rapport a ton retour au travail/études ?
O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément

7. En général, te sens-tu déprimé(e) ou découragé(e) par rapport a ton retour au travail/études ?

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement ) Beaucoup () Enormément

Pour les prochaines questions, on est intéressé a connaitre d’autres aspects lies a ton expérience de

retour au travail/études.
Si tu n’es pas encore retourné au travail ou aux études, tu peux passer a la question 10.

8. Laquelle des périodes suivantes as-tu trouvé la plus difficile?
e Les semaines/mois juste avant de retourner au travail/études
e Les premiéres semaines aprés étre retourné(e) au travail/études
e Les 3 premiers mois aprés étre retourné(e) au travail/études
e Les 6 premiers mois aprés étre retourné(e) au travail/études
e La premiére année aprés étre retourné(e) au travail/études
* Autre

9. A quel point les aspects suivants te nuisent-ils ou t’ont-ils nuit dans ton retour au travail/études ?

9a. La fatigue

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément
9b. La douleurfinconfort

O pPasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément
9c¢. Les problémes coghnitifs (ex : concentration, attention, mémoire, distraction)
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O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément
9d. Les bouffées de chaleur

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup () Enormément
9e. Les émotions liées a la peur de la récurrence

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup () Enormément
of. Les émotions liées a ton travail/études (ex : anxiété, frustration, tristesse)

O Pasdutout O unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément
9g. Ta relation avec ton employeur/professeur

O pasdutout O Unpeu O Moyennement () Beaucoup () Enormément
oh. Ta relation avec tes collégues de travail/études

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément
9i. Mes attentes que mon rendement retourne a la normale

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement (O Beaucoup (O Enormément
gh. Les attentes des autres que mon rendement retourne a la normale

O Pasdutout O Unpeu O Moyennement ) Beaucoup () Enormément

10. Quels aspects ou défis liés a ton retour au travail/études trouves-tu ou as-tu trouvé les plus
difficiles? (5-6 lignes)

11. Qu'est ce qui t’a aidé ou qui t’aide a faire face aux défis liés a ton retour au travail/études?

12. Aurais-tu des suggestions ou des commentaires qui pourraient aider d’autres jeunes adultes qui

font face au retour au travail/études suite au cancer?
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ANNEXE E — QUESTIONNAIRE HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION
SCALE (HADS)

QOutil associé a la recommandation de bonne pratique « Arrét de la consommation de tabac : du dépistage individuel au
maintien de l'abstinence »

Echelle HAD : Hospital Anxiety and Depression scale

L'échelle HAD est un instrument qui permet de dépister les froubles anxieux et dépressifs. Elle comporte 14 items colés
de 0 a 3. Sept questions se rapportent & |'anxiété (total A) et sept autres a la dimension dépressive (total D), permeftant
ainsi l'obtention de deux scores (note maximale de chaque score = 21).

1. Je me sens tendu(e) ou enerve(e)
- La plupart du temps 3
- Souvent 2
- De temps en temps 1
- Jamais 0

2. Je prends plaisir aux mémes choses
qu'autrefois

- Qui, tout autant 0

- Pas autant 1

- Un peu seulement 2

- Presque plus 3

3. Jai une sensafion de peur comme si quelque
chose d'horrible allait m'arriver

- Oui, trés nettement 3

- Qui, mais ce n'est pas frop grave 2

9. J'eprouve des sensations de peur et j’ai
I'estomac noue

- Jamais 0

- Parfois 1

- Assez souvent 2

- Trés souvent 3

10. Je ne m'interesse plus a mon apparence
- Plus du tout 3
- Je n'y accorde pas autant d'attention que je
devrais 2
- Il se peut que je n'y fasse plus autant attention
1
- Jy préte autant d attention que par le passé
0

11. Jai la bougeotte et n’armrive pas a tenir en

- Un peu, mais cela ne minquiéte pas 1 place
- Pas du tout 0 - Oui, c'est tout & fait le cas 3
-Unpeu 2
4. Je ris facilement et vois le bon coté des choses - Pas tellement 1
- Autant que par le passé 0 - Pas du tout 0
- Plus autant qu'avant 1
- Vraiment moins quavant 2 12. Je me réjouis d’avance aI'idée de faire
- Plus du tout 3 certaines choses
- Autant qu'avant 0
5. Je me fais du souci - Un peu moins qu'avant 1
- Trés souvent 3 - Bien moins qu'avant 2
- Assez souvent 2 - Presque jamais 3
- Occasionnellement 1
- Trés occasionnellement 0 13. J'éprouve des sensations soudaines de
panigue
6. Je suis de bonne humeur - Vrament fres souvent 3
- Jamais 3 - Assez souvent y:
- Rarement 2 - Pas tres souvent 1
- Assez souvent 1 - Jamais V]
- La plupart du temps 0
14. Je peux prendre plaisir a un bon livre ou a une
7. Je peux rester tranquillement assis(e) a ne ien  bonne emission de radio ou de télévision
faire et me sentir decontracté(e) - Souvent 0
- Oui, quoi qu'il arive 0 - Parfois 1
- Oui, en général 1 - Rarement 2
- Rarement 2 - Trés rarement 3
- Jamais 3
8. J'ai 'impression de fonctionner au ralenti
- Presque toujours 3
- Trés souvent 2
- Parfois 1
- Jamais 0
HAS / Service des i fessionnelles / octobre 2014
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ANNEXE F — QUESTIONNAIRE FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CANCER
THERAPY — GENERAL (FACT-G)

FACT-G (4éme Version)

Vous trouverez ci-dessous une liste de commentaires que d’autres personnes atteintes de la méme
maladie que vous ont jugés importants. Veuillez indiquer votre réponse en entourant un seul
chiffre par ligne et en tenant compte des 7 derniers jours.

BIEN-ETRE PHYSIQUE Pas du Un Moyen- Beau- Enormeé-
tout peu nement  coup ment
apl Je manque d’énergie.........cooveeeirinineeneeee e e, 0 1 2 3 4
am B 1L — 0 1 2 3 4
ap3 A cause de mon état physique, j’ai du mal 4 répondre
aux besoins de ma famille ..o, 0 1 2 3 4
P JPai dessdouleurs womennimmmisames e 0 1 2 3 4
aps Je suis incommodé(e) par les effets secondaires du
traitement s nnsmmmannni 0 1 2 3 4
Gps Jemmersens malade e smsmnnrerrn ey 0 1 2 3 4
ap7 Je suis obligé(e) de passer du temps allongé(e) .............. 0 1 2 3 4
BIEN-ETRE FAMILIAL/SOCIAL Pasdu  Un  Moyen- Beau- Enormé-
tout peu nement  coup ment
ast Je me sens proche de mes amis .......occvevvvrievievervensennenns 0 1 2 3 4
o Ma famille me soutient moralement...........cc.ooevvirenenn. 0 1 2 3 4
o Mes amis me SOUIENNENt .......cooeveiiiiereniiet e 0 1 2 3 4
as Ma famille a accepté ma maladie ..........ccccooveiceicnveinenne 0 1 2 3 4
a8 Je suis satisfait(e) de la communication avec ma
famille au sujet de ma maladie..........ccoovoiiniiiiiir i 0 1 2 3 4
ass Je me sens proche de mon (ma) partenaire (ou de la
personne qui est mon principal soutien)............ccoeoeueneee. 0 1 2 3 4
o Quel que soit votre degré d’activité sexuelle en ce
moment, veutllez répondre a la question suivante.
Sivous préférez ne pas y répondre, cochez cette case D
et passez a la section suivante.
o Je suis satisfait(e) de ma vie sexuelle..........cocooevineinnnnnn, 0 1 2 3 4
French (Universal) 18 February 2010
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FACT-G (4éme Version)

Veuillez indiquer votre réponse en entourant un seul chiffre par ligne et en tenant compte des
7 derniers jours.

BIEN-ETRE EMOTIONNEL Pasdu Un  Moyen- Beau- Enormé-
tout peu nement  coup ment
ozl Je e SENS TSTR. ..ucvie e 0 1 2 3 4
e Je suis satisfait(e) de la fagon dont je fais face ama
MALAGIE ... e 0 1 2 3 4
a3 Je perds espoir dans le combat contre ma maladie.......... 0 1 2 3 4
B4 Je me sens Nerveux (NErvVeUSE).......coouervrevrrveinieereienneenn: 0 1 2 3 4
oEs Je suis préoccupé(e) par I’idée de mourir.......ccvvivenenn, 0 1 2 3 4
=3 Je suis préoccupé(e) a I’idée que mon état de santé
PUISSE S AZGIAVET ... ev et e e s et e 0 1 2 3 4
BIEN-ETRE FONCTIONNEL Pasdu Un  Moyen- Beau- Enormé-
tout peu nement  coup ment
ar1 Je suis capable de travailler (y compris le travail
2 18 MaISoN s e S 0 1 2 3 4
ar Mon travail (y compris le travail a la maison) me
donne de la satisfaction ..........cccooviiinii i 0 1 2 3 4
a3 Je suis capable de profiter de la vie...........cccvvorcnnnns 0 1 2 3 4
oF J7al accepte MAMAlANIE .ommmmmiimmsmes s 0 1 2 3 4
aFs Je dors BIEN. ...couiieit e e 0 1 2 3 4
ars J’apprécie mes loisirs habituels...........ccoooiiiiiicniens 0 1 2 3 4
aF Je suis satisfait(e) de ma qualité de vie actuelle.............. 0 1 2 3 4
French (Universal) 18 February 2010
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ANNEXE G — QUESTIONNAIRE INVENTAIRE D’ANXIETE SITUATIONNELLE
ET DE TRAIT D’ANXIETE (IASTA)

No dossier: Date:

QUESTIONNAIRE D'EVALUATION PERSONNELLE
IASTA (Forme Y-1)
Traduit et adapté par Janel Gauthier et Stéphane Bouchard, Université Laval (1993)

CONSIGNES: Vous trouverez ci-dessous un certain nombre
d'énoncés que les gens ont déja utilisés pour se décrire.

Lisez chaque énoncé, puis en encerclant le chiffre § S g ?
approprié a droite de I'énoncé, indiquez comment vous = -CE %: §
vous sentez maintenant, c'est-a-dire a ce moment précis. g’ g =
Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Ne vous - =
attardez pas trop longtemps sur un énoncé ou l'autre mais

donnez la réponse qui vous semble décrire le mieux les

sentiments que vous éprouvez présentement.

=g = [ T — 1.2 3 4
2..J& e BENS BH SEEUNtE . wmmmmmmmmnmsmsmsmsmessmsmsasmsnmss s s 1.2 3 4
Sude suistendule uraenaasrrmm e R R R 1. 2 3 4
4. Je ME SENS SUMIENE(E) ....eiiviiiiceieeie ettt ettt e 1 2 3 4
B.5l€ TE SENS WANAUIE s s R 1.2 3 4
6.6 (118 SENS BOUIEBVEISE(E) sumssmmsmmansmummsniuis s s s s s st 1 2 3 4
7. Je suis préoccupé(e) actuellement par des malheurs possibles................... 1.2 3 4
8. Je me sens COMbBIB(E) suuumpummunmanmenme s 1 2 3 4
9. Je me SeNs Efffay@(€) ....cueiiiiii i 1 2 3 4
16, JEINEISENSTa FAISE v s A s 1.2 3 4
T . JEINEISENSISUNEEE IO suvowmnsumimuinmansmmaumsi s SR e 1.2 3 4
12, JEIMEISEHSINSTVETINISE) wonvmsammemmmimsimmsm s s 1.2 3 4
13. Je suis affolé(e) 1.2 3 4
14, Je:meisens indECis(e) mvummsmm s s s T e T 1 2 3 4
15, JETSUIS TETE NI s s s iiomes seves dass deas oA a b S L U 1.2 3 4
16. Je me sens SatisSfait(€) ..........ccvreeiniiiiee e 1.2 3 4
175 JEISUIS PIEDCCUPEIR) st 1 2 3 4
118. JEMMESENSHOUMEIE(E) ivvnseimisiimmnsimssssmmssunimemssmsssrs s f i 1 2 3 4
19. Je sens que jai les nerfs solides ..........cccceiiiiiiiiiiiiiin e 1.2 3 4
B =)=t 1] = 1.2 3 4



QUESTIONNAIRE D'EVALUATION PERSONNELLE
IASTA (Forme Y-2)

CONSIGNES: Vous trouverez ci-dessous un certain nombre
d'énoncés qui ont déja été utilisés par les gens pour se
décrire. Lisez chaque énoncé, puis en encerclant le chiffre
approprié a droite de I'énoncé, indiquez comment vous vous
sentez en général. Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises

réponses. Ne vous attardez pas trop longtemps sur un
énoncé ou l'autre mais donnez la réponse qui vous semble

décrire le mieux les sentiments que vous éprouvez en général.

21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.

29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.

39.
40.

ST ST SO ETNR 00ttt s 0 s
JeitieSEnSINERVEUX(SE) el AGHE(E) mrsmmssommmmsersmsmemsmmomsspomsspomysmemsss
Je me sens content(e) de MOI-MEME ...........cceeeiiiiiiiiiiiiiie e
Je voudrais étre aussi heureux(se) que les autres semblent I'étre ............
J'ai limpression d'étre un(e) raté(e) .......ocooveiruieiiiiii e
JE ME SENS FEPOSE(E) ..ottt ettt ettt e enae s
=L TR0 KUl o] 7= a0 o | 1= S ————
Je sens que les difficultés s'accumulent au point ou je

N'AtTiVe PASA 1S SUIMNOMEEE urcoswsvom o vomss v v vens s vans o vaat s smanes o
Je m'en fais trop pour des choses qui n'en valent pas vraiment la peine ...
JESUIS NEUTCI SO s nr e v o e
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ANNEXE H — ENTREVUE SEMI-STRUCTUREE POST-INTERVENTION

Entrevue Semi-Structurée Post-Intervention

Bonjour et merci encore d'avoir accepté de participer a cette étude !

L'objectif de cette entrevue est d’avoir ton opinion a propos du programme de retour
au travail/étude que tu as recu. Ces informations sont treés appréciées car elles vont nous
permettre d’améliorer le programme !

I. Programme d’intervention : appréciation générale
1. De facon générale, est-ce que I’intervention a abordé des aspects qui étaient
importants pour toi ?
Pas du tout
Un peu
Moyennement
Beaucoup
Enormément

00000

N
v
&

facon générale, as-tu trouvé I’intervention pertinent et utile ?
Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

00000

»
v

e facon générale, es-tu satisfait de la qualité de 1’intervention ?
Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

00000

4. Recommanderais-tu cette intervention a d’autres JAC qui font face au retour
au travail/études ?

(O  Pas du tout
(O Unpeu

(O Moyennement
(O Beaucoup

(O  Enormément




I1. Programme d’intervention : appréciation des séances
Comment évaluerais-tu les aspects suivants des séances ?

Ce qui a été discuté lors des séances
Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

00000

La durée des séances
Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

00000

Le nombre de séances
Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

O0000=

8. Des six séances, laquelle as-tu préféré ?
(O Séance 1
Séance 2
(O Séance 3
(O Séance 4
(O Séance 5
(O Séance 6
(O J’ai aimé toutes les séances également

Manuels et cahiers de petits exercices :
Comment évaluerais-tu les aspects suivants des manuels et des cahiers de petits
exercices ?

9. Des six manuels, lequel as-tu préféré ?
(O Manuel 1
O Manuel 2
(O Manuel 3
(O Manuel 4




O Manuel 5
(O Manuel 6
(O Jai aimé tous les manuels également

. Des cahiers de petits exercices, lequel as-tu préféré ?
Cabhier d’exercices 1
Cahier d’exercices 2
Cabhier d’exercices 3
Cahier d’exercices 4
Cabhier d’exercices 5
J’ai aimé tous les cahiers d’exercices également

000000z

—_—
[u—

. La qualité de I’information (p.ex. pertinence, utilité)
Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

00000

. La quantité d’information (p.ex. trop, juste assez, pas assez)
Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

00000z

—_
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. La présentation de ’information (p.ex. facile a lire, a suivre, 8 comprendre)

Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

00000

I11. Programme d’intervention : appréciation des modalités

Nous aimerions maintenant connaitre ton appréciation quant a la fagon de recevoir
I’intervention, c’est-a-dire concernant la modalité de 1’intervention en ligne par
vidéoconférence

Aspects thérapeutiques
Comment évaluerais-tu les aspects suivants de 1’intervention ?



14. Je me suis senti(e) confiant(e) par rapport a la confidentialité des informations
échangées

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

00000

15. J’ai été capable de partager des choses importantes et personnelles

Pas du tout
Un peu
Moyennement
Beaucoup
Enormément

00000

16. Je me suis senti(e) compris(e) dans mes difficultés liées 2 mon retour au
travail/études

(O  Pasdu tout

(O Unpeu
(O Moyennement
(O  Beaucoup

(O  Enormément

17. Je ne me suis pas senti jugé dans mes difficultés li€es & mon retour au
travail/études

(O  Pasdu tout

(O Unpeu
(O Moyennement
(O  Beaucoup

(O  Enormément

18. Je trouve que recevoir 1’intervention en ligne par vidéoconférence est aussi
aidant que si je 1’avais recue face a face

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Ca m’est égal/je n’ai pas de préférence

000000



19. J’aurais préféré recevoir 'intervention face-a-face plutdt gu’en ligne par
vidéoconférence

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Ca m’est égal/je n’ai pas de préférence

000000

Aspects techniques
Comment évaluerais-tu les aspects techniques suivants de I’intervention ?

20. La plateforme vidéoconférence (p. ex. facilité a naviguer, comprendre,

utiliser)

Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)

00000

[\
—

. Les aspects informatiques (p.ex. facile a installer, se connecter)

Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)
Non-applicable

000000

N
[\

. La possibilité de se connecter sur différents appareils (p.ex. ordinateur
portable, tablette, cellulaire)

Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)
Non-applicable

000000



2

(98]

. Les problémes techniques (p.ex. page figée ou lente, page qui se ferme toute

seule)

Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)
Non-applicable

000000

Nombre et description de problémes techniques survenus :

2

=

. La possibilité d’assister aux rencontres a 1’endroit de mon choix (p.ex.
maison, au travail)

Pas du tout satisfait(e)
Un peu satisfait(e)
Moyennement satisfait(e)
Tres satisfait(e)
Enormément satisfait(e)
Non-applicable

000000

[\
9]

. Qu’est-ce qui t’a le plus et le moins aidé dans ton retour au travail/études, par
rapport au contenu de I’intervention ou a la facon de la recevoir ? Tes
réponses peuvent étre générales (p.ex. j'ai aimé en gros les themes abordés)
ou spécifiques (p.ex. j 'ai aimé la technique de résolution de problemes)

IV. Programme d’intervention : effet percu

Nous aimerions maintenant avoir ton opinion quant a 1’effet de I’intervention sur divers
aspects liés a ton retour au travail/étude. Est-ce que I’intervention t’a aidé a te sentir
plus confiant par rapport a ta capacité de:



26. Accomplir les demandes ou taches de ton travail/études ?

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

000000

27.

Q

érer les relations stressantes avec ton patron/professeur ?

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

28. Gérer les relations stressantes avec tes collégues de travail/d’études ?

000000

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

000000

29.

Q

érer les effets secondaires des traitements ?

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

000000

30.

Q

érer la peur de la récurrence ?

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

000000



En gros, est-ce que I’intervention t’a aidé¢ a :

31. Te sentir plus confiant par rapport 4 ton retour au travail/étude ?

000000

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

32. Te sentir moins déprimé ou découragé par rapport a ton retour au

travail/études ?

000000

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

33. Te sentir moins anxieux ou stressé par rapport a ton retour au travail/études ?

000000

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

34. Améliorer ta qualité de vie au travail/études ?

000000

Pas du tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Enormément

Non applicable/ceci n’est pas un probléme pour moi

35. En gros, gu’est-ce que ’intervention t’a aidé a améliorer par rapport a ton retour

au travail/études ? (p.ex. ton anxiété, ta confiance, ta fagon de percevoir ou de

réagir au stress/aux autres, la priorité¢, I’importance ou le sens donné au
travail/études, ...)



V. Soutien psychosocial pendant I’étude

36. Nous aimerions aussi savoir si pendant 1’étude tu as eu recours a du soutien

psychologique d’un professionnel en santé mentale ?

o Psychologue :

o Psychothérapeute :
rencontres :

o Travailleur social :
rencontres :

o Psychiatre :
rencontres :

oui / non

oui / non

oui / non

oui / non

nombre de rencontres :

nombre de

nombre de

nombre de

37. Aussi, pendant I’étude, as-tu participe a des activités spécialement concues

pour les JAC ou pour les survivants au cancer ? Si oui, lesquelles et pour

combien de rencontres ?

Activité pour les
JAC

Activité pour tous les
survivants

Groupe de soutien en
personne

Activité sociale (p.ex. retraite
de yoga/méditation, sortie)

Atelier (p.ex. gestion du
stress,)

Conférence

Autre groupe de soutien en-
ligne

Autre (préciser)

38. A quel point as-tu recu le support d’un membre de ta famille (autre que ton

conjoint(e)) ?

(O Pas du tout
(O Unpeu

(O Moyennement
(O Beaucoup

()  Enormément




38.a. Qui est/sont cette ou ces personnes pour toi ? (p.ex. mére, pére, tante, frére,

etc.) :

39. As-tu un conjoint ou une conjointe ? oui / non

40. Si oul, a quel point as-tu recu le support de cette personne durant le

processus ?

(O  Pas du tout
(O Unpeu

(O Moyennement
(O  Beaucoup

()  Enormément

41. A quel point as-tu recu le support de tes ami(e)s ?

(O  Pas du tout
(O Unpeu

(O Moyennement
(O  Beaucoup

(O  Enormément

VI. Commentaires et recommandations générales
42. As-tu d'autres commentaires ou recommandations visant a nous aider a
améliorer ’intervention en général ?
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v seriechcs 1900-643 - 16-298
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2. What type of amendment is being requested

Amendment to the protocol
Yes
Please attach amended protocol

Protocole de recherche - VM - Madifications - clean - 18-07-2019.docx
Version date

2019-07-18

Protocole de recherche - VM - Modifications - trackchange - 17-07-2019.docx

Version date
2019-07-18

Amendments to questionnaires or other documents participants fill out (French & English)
Yes

Please attach
Formulaire de consentement FR - VM - Modifications - clean - 18-07-2019.docx

Version date
2019-07-18

Formulaire de consentement FR - VM - Modifications - trackchanges - 18-07-2019.docx
Version date

2019-07-18

Other changes to the study
Yes

Specify

Participants will be advised by email of the fact that the group portion of the intervention will no longer be
offered

3. Please provide details about the amendment

Please summarize the amendment{s)
The group component of the intervention can no longer be offered due to several participants na longer being
availakle to participate in these groups.
Please explain why these amendments are required
We had difficulties with initial recruitment. People were having a problem with talking within a group online chat
discussion and with the fixed schedule.
We need to amend the project in order to conduct the intervention one-on-one, on Skype. Data collection method

will remain the same. There's more confidentiality and flexibility on schedule with one-on-one interventions.

Does this amendment require that participants be re-consented?
Yes

If so, how will you proceed ?

The consent will inform participants that we no longer need them to assist in a group online chat but in a
one-on-one online video conference. We are doing this to offer more privacy and more schedule flexibility

| will send emails to participants, with consent form, and participants will sign electronically for their
consent before filling in online DATA questionnaire. These 2 steps need to be done before the one-on-one
intervention.

4. In our institution, how many participants will be affected by this amendment?
11

How many participants have been recruited to date?
11

F1 - 7366: Amenderment / Modification a un projet de recherche approuvé {Incluant la Brochure Investigationnelle et mise & jour
NAGAN® de la monographie du produit {médicament}}
waremeica 1900-643 - 16-298
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5. Does this amendment require Health Canada approval?
Please choose the applicable option
[~ The sponsor has obtained the Health Canada authorization (NOL, Notice of Autharizaton)
I Health Canada's decision is pending
[~ The sponsor has not submitted to Health Canada yet
¥ No Health Canada authorization is necessary.

6. Does the modification have an impact on other types of specific evaluations in the institution? (eg. use of
resources, contract, budget, pharmacy, etc.)

No
Justify why this amendment does not have an impact on the feasibility of this project.

We are removing a treatment compenent.

Study files

1l. Attach any other pertinent documentation
Formulaire de consentement EN - VM - Modifications - trackchanges - 27-06-2019Commetaires CER LF.docx
Protocole de recherche - VM - Modifications - clean - 27-06-2019_Commentaires CER LF.docx

Signature

1. I confirm that all information is complete & accurate.

First & last name of person who completed the submission
Véronique Menard
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
du Centre-Quest.
de-lig-de-Montréal

Québec ta

Integrated Health

and Soclal Services
University Notwork

for West-Central Montreal

2019-06-25

Dr. Sylvie Aubin
cfo: Veronigue Ménard

Object: Project 1900-643, 16-298 - Continuing review ethics approval.

Dear Dr. Aubin,
Thank you for the continuing review submission of the research project indicated above.

A delegated review of the research project was provided by member(s) of theFirst-Line Psychosocial of the
Integrated Health and Social Services University Metwork for West-Central Montreal. The research project
was found to continue to meet scientific and ethical standards for conduct at the Integrated Health and
Social Services University Network for West-Central Montreal.

The following documents were approved or acknowledged by theFirst-Line Psychosocial of the Integrated
Health and Social Services University Network for West-Central Montreal:

e Continuing Review Submission Form E2 - 7522
. o Approved documents (Protocole de recherche- 30 juin 2018.docx)
o Approved documents {Aubin - Annexe Il - Consenterment EN - update 30 juin.doc)
o Approved documents {Aubin - Annexe Il - Consentement FR - update 30 juin {2).doc)

This will be reported to theFirst-Line Psychosocial and will be entered accordingly into the minutes of the
next meeting, to be held on 2019-08-09.
The approval of the research project is valid until 2020-06-25.

All research involving hurman subjects requires review at recurring intervals. To comply with the regulation
for continuing review of at least once per year, it is the responsibility of the investigator to submit an Annual
Renewal Subrnission Form {F2) to the REC prior to expiry. Please be advised that should the protocol reach
its expiry before a continuing review has been submitted, the data collected after the expiry date may not be
considered valid. However, should the research conclude for any reason prior to approval expiry, you are
required to submit a Completion {End of a Study) Report (FLO) to the REC once the data analysis is complete
to give an account of the study findings and publication status.

Furthermore, should any revision to the project or other development occur prior to the next continuing
review, you must advise the REC without delay. Regulation does not penmit initiation of a proposed study
modification prior to its approval by the REC.

The Research Ethics Committees of the Integrated Health and Social Services University Network for West-
Central Montreal (Federalwide Assurance Number: 0796) are designated by the province {MSSS) and follows
the published guidelines of the TCPS 2 - Tri-Council Policy Statement: Ethical Conduct for Research Involving
Humans {2014}, in compliance with the "Plan d’action ministériel en ethique de la recherche et en intégrite
scientifique” (M555, 1998}, and the membership requirements for Research Ethics Committee defined in Part
C Division 5 of the Food and Drugs Regulations; and acts in conformity with standards set forth in the United
States Code of Federal Regulations governing human subjects research, and functions in a8 manner
consistent with internationally accepted principles of good clinical practice.

Duties of Researchers:
Ethics approval may be withdrawn if the following stipulations are not met:

NAGANG@ ReC ;Continuing Review fpproval L
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® To obtain prior written approval from the REC for any substantive modification to the research,
including changes to the study procedures, financial arrangements and/or rescurce utilization, before
initiating the change; except where urgent action is required to eliminate an immediate hazard to a
study participant;

® To maintain confidentially, the updated Research Participants Registry is to be retained for the length

of time required by regulations, and in accordance with institutional policy;

To comply with all relevant regulations and guidelines governing the conduct of research involving

human subjects and the requirements of the REC;

To comply with all REC requests to report study information, including prompt reporting of unexpected

or serious adverse events (SAEs) or alarming trends in expected SAEs, according to the policies and

procedures of each institution where the study is conducted;

* To advise the REC and all study subjects of new significant findings emerging during the course of the
study;

* To comply with quality assurance assessment as defined by each institution’s policy;

To maintain study records according to regulatory requirements,

Respectfully,

Me. Alain Klotz
Me Alain Klotz, LL.B., LL.M.
Chair, First-Line Psychosocial Research Ethics Committee

FWA 00000796

NAGANOG pec/ continuing Review Approval L



APPENDICE B — FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Consentement: Faisahilité d'une intervention pour JAC Pl ALBIN, Sylvie

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
du Centre-Ouest-
de-I'le-de-Montréal

£3 3
QUébEC E3 3
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT

ETUDE DE FAISABILITE DUNE INTERVENTIOM BREVE AXEE SUR LE RETOUR AU TRAVAIL
G AL ETUDES DE JEUNES ADULTES ATTEINT S DU CAMCER

INVESTIGATRICE PRINCIPALE DE CETTE ETUDE :

D™= Sylvie Aubin, Ph.0., psychologue en oncologie psychosociale, département d'oncologie, Hipital
Général Juif, Montréal, Québec, Coordonnées : 514-340-8227 (poste 26865)

CO-INVESTIGATRICE PRINCIPALE AU QUEBEC:
D™ Lise Fillion, Ph.0., infirmigre et psychologue, professeurs titulaire, Faculté des sciences infirmigres
de PUniversité Laval, chercheure au Centre de recherche du CHUG (CRCHUQ) et membre de 'Equipe

de Recherche Michel-Sarrazin en Oncologie peychosociale et Soins palliatifs (ERMOS). Coordonnées:
Université Laval 418-656-2131 (poste 3197), CHUQ 418-525-4444 (poste 15754)

COMMANDITAIRES :
Ministeére de la Santé et des Services Sociaux [MS5S5)

INTRODUCTION :

Yous tes invités & participer & une étude scientifique. Prenez letempsde lire attentivem ent |e présent
formulaire de consentement, afin de vous assurer que vous comprenez et acceptez l'information qui
s'y trouve, 5ivous décidez de participer & I'étude, vous serez demandé de sigher électroniguement le
présent formulaire,

Yous Btes invité & participer & six séances diinterventions individuelles en ligne, & remplir un
questionnaire en ligne et & répondre a deux entrevues téléphoniques, parce gque vous avez entre 18 et
39 ans et que vous gtes atteints d'un cancer, Le but de ce formulaire de consentement est de vous aider
adécider si vous désirez participer ou non acette étude, Faire lalecture de ce formulaire devrait vous
prendre environ 10 minutes,

BUT DE CETTE ETUDE :

Les jeunes adultes atteints d'un cancer (JAC) sant un groupe de personnes ayant des besoins
particuliers. Malheureusement, & ce jour, peu d'interventions congues spécifiquem ent pour ce groupe
existent. Le but de cette étude est de développer une intervention en ligne, en francais, pour des JAC
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Consentement: Faisabilité d’une intervention pour JAC Pl: AUBIN, Sylvie

canadiens, dans le but de les aider a retourner au travail ou aux études. Nous offrirons cette
intervention a environ 10 participants JAC.

Cette étude nous aidera a évaluer la faisabilité de I'intervention, c’est-a-dire son format, son contenu
et son ‘implémentation., Cela nous aidera a améliorer les futures interventions pour les JAC.

NATURE DE VOTRE PARTICIPATION :

Votre participation consiste a : (1) remplir un questionnaire en ligne, (2) a participer a deux entrevues
téléphoniques et (3) a assister aux six (6) séances individuelles en vidéoconférence, qui auront lieu
toutes les semaines, pour une durée de 60 minutes, chaque séance. VYous avez déja fait I'entrevue
téléphonique avec la coordonnatrice de cette étude, lors de laquelle elle vous a expliqué le
déroulement des séances et a déterminé que vous étiez éligible a participer. Merci pour cela.

Maintenant, il vous sera demandé de remplir un questionnaire en ligne avant le début des séances
d’intervention. Ce questionnaire devrait prendre environ une heure et demie a remplir. Par la suite,
vous serez invité a participer a six (6) séances d’intervention en vidéoconférence en ligne, en individuel,
et cela, toutes les semaines, durant six (6) semaines. Ces séances d’intervention auront lieu sur une
plateforme de vidéoconférence sécurisée. Chaque séance sera enregistrée sur support audio, afin
d’analyser les réponses et commentaires des participants, dans le but d’améliorer I'intervention.

Les séances seront conduites par Mme Véronique Ménard, B.5c., Psy.D. (c), doctorante en psychologie
ayant complété sa formation clinique et pratiquant la psychothérapie individuelle depuis 3 ans.
L'intervention se déroulera sous la supervision de D" Aubin, Ph.D., psychologue. Les discussions seront
axées sur vos expériences personnelles ainsi que sur vos questions et préoccupations. Ce programme
vise a vous aider a développer des stratégies pour mieux gérer votre cancer, particuliérement en ce qui
a trait a votre retour au travail ou aux études. Chaque semaine, vous recevrez un manuel dont vous
pourrez prendre connaissance avant la séance individuelle. En plus du manuel, vous obtiendrez aussi
un cahier des « Petits exercices », c’est-a-dire un cahier offrant des taches pratiques qui vous seront
proposées afin de bénéficier pleinement du programme et de mettre en pratique ce que vous aurez
appris dans le manuel.

Apres la derniére rencontre individuelle, vous serez invité a remplir un deuxiéme questionnaire en ligne
qui devrait prendre environ quarante-cing (45) minutes a remplir. Enfin, une deuxiéme entrevue
téléphonique aura lieu avec un(e) assistant(e) de recherche, également enregistrée sur support audio,
afin de recueillir vos commentaires sur cette intervention. Cette entrevue devrait prendre environ une
heure a conduire. Pour toutes ces étapes, vous aurez besoin d’accéder a une plateforme de
vidéoconférence ou encore de questionnaires, en ligne, par le biais d’un appareil électronique (p.

ex. cellulaire, ordinateur, tablette, etc.) ainsi que par une connexion internet.

Voici maintenant un tableau récapitulatif concernant les différentes étapes que vous aurez a traverser
durant le programme d’intervention.
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Consentement: Faisabilité d’une intervention pour JAC PI: AUBIN, Sylvie

ETAPE DUREE APPROXIMATIVE
(DEJA FAITE) 60 minutes
Questionnaire préintervention en ligne 90 minutes
Lecture/Ecoute Manuel #1/Cahier exercices 120 minutes
Séance d’intervention #1 60 minutes
Lecture/Ecoute Manuel #2/Cahier exercices 120 minutes
Séance d’intervention #2 60 minutes
Lecture/Ecoute Manuel #3/Cahier exercices 120 minutes
Séance d’intervention #3 60 minutes
Lecture/Ecoute Manuel #4/Cahier exercices 120 minutes
Séance d’intervention #4 60 minutes
Lecture/Ecoute Manuel #5/Cahier exercices 120 minutes
Séance d’intervention #5 60 minutes
Lecture/Ecoute Manuel #6 120 minutes
Séance d’intervention #6 60 minutes
Questionnaire post intervention en ligne 45 minutes
Entrevue téléphonique finale 60 minutes

RISQUES ET INCONVENIENTS LIES A VOTRE PARTICIPATION :

Il est possible que votre participation puisse engendrer des émotions négatives (p. ex. anxiété,
tristesse), notamment lors de la discussion de certains thémes ou la réflexion engendrée par certains
éléments présents dans les questionnaires ou abordés lors des séances d’intervention. Le cas échéant,
vous étes tout a fait libre de ne pas répondre a certaines questions. Au besoin, la doctorante en
psychologie pourra vous orienter vers les services professionnels ou ressources disponibles dans votre
région.

Malgré l'utilisation d’une plateforme sécuritaire (Facebook, Skype, What'sApp), soyez avisé qu'il
demeure possible qu’un tiers parti ait acces a l'information, par le biais d’interception ou de mauvaise
transmission du réseau informatique.

AVANTAGES LIES A VOTRE PARTICIPATION :

Votre participation a cette étude pourrait vous permettre de développer de nouvelles stratégies
d’adaptation, de ressentir une amélioration de votre bien-étre ainsi que de bénéficier d’un contact avec
une professionnelle en santé mentale. Ce type de programme vous permettra d’établir ce contact et
de recevoir une intervention dans un lieu qui vous convient. Il n’y a aucun co(t associé a ce service.

Nous souhaitons que cette recherche représente également des avantages pour le développement de
programmes d’intervention pour les personnes atteintes de cancer au Canada. En effet, elle vise a
élargir la portée de I'offre de services de santé en fournissant un accés aux personnes socialement ou
géographiquement isolées.
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Consentement: Faisabilité d’une intervention pour JAC Pl: AUBIN, Sylvie

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT :

Votre participation a ce programme d’intervention individuelle en ligne est tout a fait volontaire. Vous
étes libre d'accepter, tout comme de refuser d'y participer, sans aucun préjudice ou sans que cela nuise
aux relations avec votre médecin ou avec d’autres intervenants ou aux soins que vous recevez. Yous
étes libre de vous retirer de cette étude a tout moment et pour n‘importe quelle raison, sans devoir
vous expliquer Si vous décidiez de vous retirer, les données déja recueillies dans le cadre de cette étude
pourraient étre utilisées afin de protéger l'intégrité scientifique de I'étude.

DECOUVERTE DE NOUVELLES INFORMATIONS :

Si de nouvelles informations étaient découvertes en cours de recherche, informations pouvant
influencer votre décision de participer a cette étude, vous en seriez informé et vous auriez |'occasion
de décider si vous souhaitez continuer de participer a cette étude.

CONFIDENTIALITE :

Tout renseignement fourni lors de cette étude sera traité en toute confidentialité et ne sera jamais
diffusé sur une base individuelle. Aucun nom ne sera publié ou divulgué a qui que ce soit. Un code
aléatoire ou un pseudonyme sera utilisé pour remplacer le nom des participants lors de I'analyse des
données. Le décodage ne peut étre fait que par la chercheuse principale ou par une personne déléguée
par cette derniere. Les citations directes utilisées ne seront pas publiées avec le nom réel du participant.
Ses données personnelles seront modifiées afin que la personne soit non identifiable.

Les renseignements recueillis ainsi que les enregistrements audios des séances seront conservés dans
un lieu sécuritaire, sous clé ou protégé par un mot de passe, pour une période de dix ans apres la fin du
recrutement des participants dans ce projet. lls seront détruits de facon permanente et sécuritaire, par
déchiquetage ou un logiciel de déchiquetage électronique pour les documents électroniques. Les
résultats obtenus dans cette étude seront diffusés dans un essai doctoral et dans des articles publiés
dans des revues scientifiques, dans lesquels aucune information personnelle ne sera utilisée. Toute
citation ou information concernant un participant sera déguisée de maniére a ce que la personne soit
non identifiable.

A des fins de surveillance, de contrdle, de protection et de sécurité, votre dossier de recherche ainsi
que vos dossiers médicaux pourront étre consultés par une personne mandatée par |’établissement ou
du comité d’éthique de la recherche. Ces personnes adhérent a une politique de confidentialité.

INDEMNITE, CLAUSE DE RESPONSABILITE ET SUSPENSION DU PROJET :

Il n’y a aucun type de dédommagement prévu pour votre participation a cette étude. En cliquant que
vous acceptez ce formulaire de consentement, vous signez de maniére électronique, mais vous ne
renoncez a aucun de vos droits. Advenant le cas d’une suspension du présent projet, vous en serez
immédiatement informé.
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PERSONNE-RESSOURCE :

Sivous désirez de plus amples renseignements au sujet de cette intervention, si vous avez des questions
en cours de route ou si vous souhaitez nous aviser de votre retrait, veuillez, contactez Mme Véronique
Ménard, coordonnatrice de cette étude par téléphone au 514-654-2216 ou par courriel :
menard.veronique.5@courrier.ugam.ca

Si vous avez des questions concernant vos droits en tant que participant a la recherche, vous pouvez
vous adresser au commissaire local, aux plaintes et a la qualité des services du CIUSSS du Centre-Ouest-
de-I'lle-de-Montréal, au 514-340-8222 (poste 24222).

SIGNATURE ELECTRONIQUE :

En répondant a ce questionnaire en ligne, et en cliquant « JJACCEPTE », vous consentez a participer a
cette étude. Néanmoins, malgré cette signature électronique, vous avez toujours le droit de ne pas
répondre a certaines questions ou a vous retirer sans préavis ni explication, a tout moment.

Cliquez « J’ACCEPTE » pour poursuivre avec les questionnaires préintervention.
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