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Article abstract

Background The experience of breast cancer diagnosis leads to being
confronted with the unknown and uncertainty. In some cases, patients develop
symptoms of psychological distress after the diagnosis, which can have a
negative influence during and after treatment. In Quebec, there are several
breast cancer clinics that appear to offer psychological assessment to patients
and psychosocial services during the different phases of the disease. To our
knowledge, few Quebec studies have looked at the effectiveness of and access
to psychosocial services in times of non-crisis. The COVID-19 pandemic also led
to changes in breast clinics (e.g., closure of screening clinics, reception of
diagnosis remotely, changes in treatment plans). However, no Canadian study
has qualitatively examined patients’ experiences of the impact of the pandemic
on access and effectiveness of these services.

Objectives The first objective of this qualitative study is to describe the
perspectives of Quebec women who received a breast cancer diagnosis and/or
treatment during the pandemic on the access to and effectiveness of
psychosocial services. In addition, the second objective is to identify patient
recommendations for improving the well-being of patients receiving
psychosocial oncology services.

Method As part of this larger project, we conducted semi-structured interviews
with 18 Quebec patients (M = 47.05 years, SD = 9.07) diagnosed and/or treated
for breast cancer before and during the pandemic. Descriptive analyses
performed in MaxQDA allowed us to establish a thematic guide and narrative
summaries.

Results A minority of participants (n = 6) were offered psychosocial services at
the time of their diagnosis. Although not all of them used the resources offered,
they appreciated having them available. In contrast, 12 participants did not
receive psychosocial resources, and more than half of these women were
unsatisfied as they experienced intense psychological distress following
diagnosis, which continued during treatment. Many women (n = 12) had to
seek help on their own.

Conclusion In order to improve the long-term experience of patients in times
of crisis and non-crisis in Quebec, the results show that it could be beneficial to
offer psychosocial services based on the needs of users, rather than solely on
the severity of psychological symptoms.
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avant et durant la pandémie de la
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Alain Brunet®
Marjorie Montreuil

Marie-France Marin?

RESUME Contexte L'expérience de recevoir un diagnostic de cancer du sein
meéne a étre confronté a de l'inconnu et a de l'incertitude. Dans certains cas,
les patient(e)s développent des symptomes de détresse psychologique aprés
I'annonce du diagnostic, ce qui peut avoir une influence négative durant et a
la suite des traitements. Au Québec, il existe plusieurs cliniques de cancer du
sein qui semblent offrir une évaluation psychologique a leurs patient(e)s et des
services psychosociaux durant les différentes phases de la maladie. A notre
connaissance, peu d’études québécoises se sont intéressées a 'accés et a la
qualité des services en temps de non-crise. Aussi, la pandémie de la COVID-19 a
également mené a des changements dans les cliniques du sein (p. ex. fermeture
des cliniques de dépistage, annonce des diagnostics a distance, changements de
plan de traitement). Toutefois, aucune étude canadienne ne s’est intéressée de
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maniére qualitative a I'expérience des patient(e)s face aux conséquences que la
pandémie a eues sur I'accés et la qualité de ces services.

Objectifs Le premier objectif de la présente étude qualitative est de décrire les
perspectives des Québécois(-es) qui ont recu un diagnostic et/ou un traitement
du cancer du sein pendant la pandémie sur I'accés et la qualité des services psy-
chosociaux. De plus, le second objectif est d’identifier les recommandations des
patientes qui permettraient de favoriser le bien-étre des patient(e)s qui recoivent
des services psychosociaux en oncologie.

Méthode Dans le cadre de ce projet plus large, nous avons mené des entrevues
semi-structurées auprés de 18 patientes québécoises (M = 47,05 ans, ET = 9,07)
ayant recu un diagnostic et/ou des traitements du cancer du sein avant et pen-
dant la pandémie. Les analyses descriptives effectuées dans MaxQDA ont permis
d’établir un guide thématique ainsi que des synthéses narratives.

Résultats Une minorité de participantes (n = 6) se sont vu offrir des services psy-
chosociaux au moment de leur diagnostic. Bien qu’elles n’aient pas toutes utilisé
les ressources offertes, elles ont apprécié les avoir a disposition. En revanche, 12
participantes n'ont pas recu de ressources psychosociales, et plus de la moitié de
ces femmes n’en étaient pas satisfaites, car elles vivaient une détresse psycholo-
gique intense a la suite du diagnostic, qui s’est poursuivie lors des traitements.
De nombreuses femmes (n = 12) ont dt chercher de 'aide par elles-mémes.
Conclusion Afin d'améliorer I'expérience des patient(e)s a long terme en temps de
crise et de non-crise au Québec, les résultats montrent qu’il pourrait étre béné-
fique d'offrir des services psychosociaux en fonction des besoins des usager(ere)s,
plutét qu’uniquement en fonction de la sévérité des symptomes psychologiques.

MOTS CLES cancer du sein, santé mentale, oncologie, détresse psychologique,
psycho-oncologie

Perspectives on the Access and Effectiveness of Psychosocial
Services Offered in the Context of Breast Cancer: A Qualitative
Study of Patient’s Experience Before and During the COVID-19
Pandemic

ABSTRACT Background The experience of breast cancer diagnosis leads to
being confronted with the unknown and uncertainty. In some cases, patients
develop symptoms of psychological distress after the diagnosis, which can have
a negative influence during and after treatment. In Quebec, there are several
breast cancer clinics that appear to offer psychological assessment to patients
and psychosocial services during the different phases of the disease. To our
knowledge, few Quebec studies have looked at the effectiveness of and access to
psychosocial services in times of non-crisis. The COVID-19 pandemic also led to
changes in breast clinics (e.g., closure of screening clinics, reception of diagnosis
remotely, changes in treatment plans). However, no Canadian study has qualita-
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tively examined patients’ experiences of the impact of the pandemic on access
and effectiveness of these services.

Objectives The first objective of this qualitative study is to describe the perspec-
tives of Quebec women who received a breast cancer diagnosis and/or treatment
during the pandemic on the access to and effectiveness of psychosocial services.
In addition, the second objective is to identify patient recommendations for
improving the well-being of patients receiving psychosocial oncology services.
Method As part of this larger project, we conducted semi-structured interviews
with 18 Quebec patients (M = 47.05 years, SD = 9.07) diagnosed and/or treated for
breast cancer before and during the pandemic. Descriptive analyses performed
in MaxQDA allowed us to establish a thematic guide and narrative summaries.
Results A minority of participants (n = 6) were offered psychosocial services at
the time of their diagnosis. Although not all of them used the resources offered,
they appreciated having them available. In contrast, 12 participants did not receive
psychosocial resources, and more than half of these women were unsatisfied
as they experienced intense psychological distress following diagnosis, which
continued during treatment. Many women (n =12) had to seek help on their own.
Conclusion In order to improve the long-term experience of patients in times
of crisis and non-crisis in Quebec, the results show that it could be beneficial to
offer psychosocial services based on the needs of users, rather than solely on the
severity of psychological symptoms.

KEYWORDS breast cancer, mental health, oncology, psychological distress,
psycho-oncology

Introduction

Le cancer du sein et la santé mentale

En Amérique du Nord, le taux d’incidence de cancer du sein dans
la population continue d’augmenter chaque année (Stewart et coll,,
2001). Un rapport affirme que le cancer du sein est le diagnostic de
cancer le plus fréquent chez les femmes canadiennes et quune femme
sur 8 recevra ce diagnostic au cours de sa vie (Brenner et coll., 2020).
Au Québec, le taux d’incidence est significativement plus élevé que la
moyenne nationale. Environ 116 femmes sur 100 000 seront atteintes
du cancer du sein (Lagacé et coll., 2019).

La trajectoire de soins du cancer du sein, couvrant les phases de
dépistage, du diagnostic, des traitements, de rémission et de survie,
peut souvent étre associée a de la détresse psychologique (Smit et coll.,
2019). La détresse psychologique référe a tout élément diminuant la
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capacité d’un(e) patient(e) a faire face au cancer, ses symptomes et ses
traitements de maniére efficace (Ridner, 2004). Ainsi, lorsque la santé
mentale est affectée, cela peut entrainer des répercussions directes
sur le rétablissement et le bien-étre des patient(e)s (Smit et coll., 2019).
Entre autres, la détresse psychologique séveére peut étre associée a une
détérioration de la qualité de vie liée a des traitements (chimiothérapie/
radiothérapie) moins efficaces, & moins de satisfaction a I’égard des
soins recus par les professionnel(-le)s de la santé et, dans certains cas,
cela peut réduire les chances de survie au cancer (Howell et Olsen,
2011; Brown et coll., 2003 ; Groenvold et coll., 2007 ; Hamer et coll.,
2009). Cela suggere que le fait de ne pas intervenir afin de traiter la
détresse psychologique vécue par les patient(e)s peut nuire aux soins
pour neutraliser leur cancer.

La psycho-oncologie

La psycho-oncologie est apparue au milieu des années 1970, lorsque
les professionnel(-le)s de la santé ont commencé a explorer le res-
senti du patient concernant son diagnostic de cancer (Holland, 2002).
Lapplication de la psycho-oncologie requiert majoritairement une
équipe multidisciplinaire qui offre des services médicaux, psycho-
logiques, sociaux, infirmiers et spirituels (Ernstmann et coll., 2020).
Lobjectif principal est d’aider les patient(e)s vivant avec un cancer a
faire face a la maladie durant les différentes étapes du processus: la
biopsie initiale, le diagnostic, les traitements, ’ajustement posttrai-
tement, la récidive et, pour certaines, les soins palliatifs et la mort
(Carlson et Bultz, 2003).

En général, I'équipe multidisciplinaire procede a une évaluation
des symptémes de détresse psychologique et de la qualité de vie
globale (Carlson et Bultz, 2003), étant donné que cette approche est
complémentaire aux traitements médicaux (Bultz et Carlson, 2006).
Ce dépistage est fréquemment accompagné d’une psychoéducation
sur les services psycho-oncologiques offerts selon le support psycho-
social nécessaire pour répondre aux besoins du patient (Lang-Rollin
et Berberich, 2022). Les patient(e)s qui présentent de hauts niveaux de
détresse psychologique sont priorisé(e)s pour l'acces aux services psy-
chosociaux, qui sont définis comme tous services offerts aux patient(e)s
(Lang-Rollin et Berberich, 2022) visant 'amélioration de I’état de santé
psychologique (Paquin-Boudreau et coll., 2021). Sachant que la majorité
des patient(e)s en oncologie vivent de la détresse psychologique (Tuffaha
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et coll,, 2019), le recours aux services psychosociaux est de plus en plus
important chez cette population (Defer et Bernatchez, 2022).

Accés aux services psychosociaux en prépandémie

Lacces aux services psychosociaux n'est pas toujours possible pour les
patient(e)s en oncologie (Tuffaha et coll.,, 2019), surtout en raison de la
rigidité des critéres d’inclusion aux programmes, incluant la nécessité
d’un haut niveau de détresse psychologique (Paquin-Boudreau et coll.,
2021). En temps de non-crise sociétale, l’accés aux services psychoso-
ciaux est déterminé en fonction des ressources financieres et d’effectifs
disponibles menant par le fait méme a de la priorisation (Paquin-
Boudreau et coll., 2021). En effet, les équipes multidisciplinaires doivent
prioriser les patient(e)s en fonction de la sévérité et de 'urgence de
leurs problématiques plutdt que sur leurs besoins et désirs personnels
d’intégrer les programmes ou services proposés (Paquin-Boudreau
et coll,, 2021). De ce fait, le recours aux services psychologiques peut
découler de 'initiative des patient(e)s, bien que dans la plupart des cas,
ce sont les professionnel(-le)s de I’équipe médicale qui vont les référer
(Defer et Bernatchez, 2022). En ce qui concerne l'offre de consultations
en psychologie, Defer et Bernatchez (2022) soulévent que le mandat
circonscrit a 'oncologie se traduit par une prise en charge rapide, mais
avec un nombre de séances relativement limité.

Impact de la pandémie sur les services psychosociaux

La pandémie de COVID-19 a causé des contraintes et des délais majeurs
dans le déploiement de soins de santé aux patientes vivant avec un
cancer du sein pour le dépistage, I'annonce des diagnostics ainsi que
pour les traitements (McGrowder et coll., 2021). Par le fait méme, cette
situation de crise a été a lorigine de plusieurs défis dans la prise en
charge des patient(e)s (Tsamakis et coll., 2020). En effet, les nouvelles
réalités se sont traduites par des taux élevés de détresse psychologique
chez les patientes vivant avec un cancer du sein (Tsamakis et coll., 2020).
Ainsi, les professionnel(-le)s en oncologie ont eu a adapter leurs services
psychosociaux afin quils demeurent accessibles aux patient(e)s tout en
respectant les regles sanitaires associées a la COVID-19 (Tsamakis et
coll., 2020). Bien que les regles sanitaires aient été levées depuis 2021
au Québec, certains délais pour le dépistage, I'annonce des diagnos-
tics ainsi que pour les traitements et chirurgies de reconstruction
mammaire continuent d’affecter psychologiquement les patientes
(Tsapatsaris et coll., 2022 ; van Oers et Schlebusch, 2022). Les résultats
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d’une étude plus large menée par notre équipe de recherche ont permis
de montrer que l'expérience globale de I'annonce du diagnostic et des
traitements était différente en fonction du moment ou la pandémie
est arrivée dans la trajectoire de la maladie (Fortin et coll., 2022).
Toutefois, aucune étude canadienne ne sest intéressée a 'expérience
des patient(e)s quant aux conséquences que la pandémie a eues sur
l’acces et la qualité de ces services.

Objectifs

Le premier objectif de la présente étude qualitative est de décrire les
perspectives des Québécois(-es) qui ont recu un diagnostic et/ou des
traitements en cancer du sein avant et durant la pandémie concernant
l'acces et la qualité des services psychosociaux. De plus, le second
objectif est d’identifier les recommandations des patient(e)s qui per-
mettraient de favoriser le bien-étre des patient(e)s qui regoivent des
services psychosociaux en oncologie au Québec en temps de crise et
de non-crise.

Méthodologie

Les résultats présentés dans cet article font partie d’'un projet de
recherche plus large ayant un devis transversal, qui vise a étudier
I'expérience des Québécois(-es) qui ont recu un diagnostic et/ou des
traitements en cancer du sein durant la pandémie (Fortin et coll., 2022).
Dans le cadre de ce projet plus large, des entrevues semi-structurées
aupres de 18 patientes en oncologie ont été menées et un questionnaire
sur la détresse psychologique a été administré. Le présent article se
rapporte plutdt a une section de 'entrevue qui portait sur les réflexions
des patientes quant a l'acces et la qualité des services psychosociaux
recus durant leur parcours de soin. Le devis qualitatif de type descriptif
a été choisi puisqu’il permet de donner un large apercu du domaine
en santé mentale étudié, ici I'expérience sur 'acces et la qualité des
services psychosociaux chez les patient(e)s ayant recu un diagnostic
et/ou des traitements avant ou durant la pandémie (Doyle et coll.,
2020). Cette méthode reconnait la nature subjective du domaine étudié
dont on ne connait encore peu (Doyle et coll., 2020). Nous avons regu
I'approbation éthique du Centre intégré universitaire de santé et de
services sociaux (CIUSSS) de I’Est-de-1'Ile-de-Montréal (Numéro de
projet: CEMTL-24267) pour mener ce projet.
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Recrutement des participantes

Les 18 participantes ont été recrutées en combinant I’échantillonnage
intentionnel et l'effet boule de neige en février 2021. Plus précisé-
ment, I’équipe de recherche a contacté par courriel des organismes
et des fondations ceuvrant pour la cause du cancer du sein pour leur
demander de partager l'affiche de recrutement. Laffiche a également
été partagée sur les pages de médias sociaux des groupes locaux de
patient(e)s vivant avec un diagnostic de cancer du sein. Finalement,
les participantes ont été invitées a parler de notre étude a d’autres
participant(e)s potentiel(-le)s. Pour étre inclus(-es) dans notre étude,
les participant(e)s devaient étre un(e): 1) homme, femme ou autre;
2) francophone; 3) agé(e) de 18 ans et plus; 4) patient(e) dans un
hopital de la province de Québec 5) qui a recu un diagnostic de cancer
du sein et/ou des traitements durant la pandémie afin de distinguer
I'expérience vécue en situation de crise et de non-crise. Toute personne
qui n‘avait pas la technologie pour l'entrevue par Zoom ou qui ne sou-
haitait pas consentir au fait que 'audio de l'entrevue soit enregistrée
ne pouvait pas participer a I’étude. Puisque toutes les participantes
incluses dans I’étude s’identifiaient en tant que femmes, 'utilisation
du genre féminin sera priorisée pour le reste de l'article.

Guide d’entrevue et entrevues

Afin de créer le guide d’entrevue, des questions ouvertes ont été prio-
risées afin d'obtenir assez d’information pour répondre aux objectifs
(Tableau 1). En ce sens, les questions du guide d’entrevue ont été créées
en fonction des guides de pratique oncologique canadiens qui ont été
publiés durant la pandémie (Farah et coll., 2021) en collaboration avec
les coauteures qui ont une expertise en oncologie et en méthode de
recherche qualitative. Ensuite, une patiente partenaire ayant recu un
diagnostic de cancer du sein et des traitements durant la pandémie
a révisé et approuvé le guide. Les entrevues semi-structurées ont eu
lieu via la plateforme de vidéoconférence Zoom (Archibald et coll.,
2019, Gray et coll., 2020) accessible par ordinateur, par tablette ou par
téléphone (Burke et Miller, 2001), selon la préférence de la participante.
Les entretiens individuels ont été menés en frangais par la premiere
auteure (JF) et ont duré environ 45 a 60 minutes.
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TaBLEAU 1
Guide abrégé d’entrevue

Catégories

Questions*

Expérience associée au diagnostic

Quelle était votre expérience entourant le
diagnostic de cancer du sein que vous avez recu?

Quels services psychosociaux vous ont été
proposés a ce moment-la? Avez-vous utilisé I'un
de ces services, et si oui, vous a-t-il été utile?

Expérience associée aux traitements

Quand avez-vous commencé vos traitements,
le cas échéant? Ou savez-vous quand vos
traitements vont commencer?

Quelle était votre expérience entourant
les traitements que vous avez regus (le cas
échéant)?

Quels services psychosociaux sont a votre
disposition pour vous soutenir pendant vos
traitements (avez-vous utilisé I'un de ces
services, si oui, était-ce utile)?

Besoins personnels

Quels éléments (personnes, services, soins) ont
permis d’améliorer votre expérience malgré la
pandémie?

Quels éléments (personnes, services, soins) de
votre expérience auraient pu étre modifiés pour
améliorer votre expérience malgré la pandémie?

Stratégies/Recommandations

Quelles stratégies permettraient, selon vous,
d’améliorer le soutien psychologique des
patients pendant et aprés la pandémie?

*Notes. Les questions en gris pale ont été analysées dans le cadre de I'étude plus large.

Analyse des données

Les entrevues ont été retranscrites sous format de verbatims afin de

faciliter l'analyse. L'analyse de contenu thématique a guidé l'analyse
des données (Vaismoradi et coll., 2015) et toutes les analyses ont été
effectuées dans le programme informatisé MaxQDA (Kuckartz et
Radiker, 2019). Des synthéses narratives et un guide thématique ont été
élaborés en utilisant des méthodes déductives et inductives (Bradley

et coll., 2007).
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Des syntheéses narratives ont été rédigées, puisquelles permettent
de contextualiser les données concernant 'expérience propre a chaque
participant. Les synthéses comprenaient des descriptions narratives,
une classification des preuves, des notes d’observation et des inter-
prétations susceptibles de construire un ensemble de connaissances
a partir de l'expérience individuelle des participantes (Cruzes et coll.,
2015). Comme cela a été fait précédemment dans la littérature, certains
extraits sont présentés dans la section des résultats afin de contextua-
liser les thémes et sous-themes (Montreuil et Carnevale, 2018).

Le guide thématique a été élaboré a la suite d’'une lecture des
transcriptions et par le codage de I'expérience des participantes selon
4 themes principaux de la plus grande étude (voir Fortin et coll., 2022
pour plus de détails sur le choix des analyses). Pour I’étude actuelle,
seule la thématique de l'intégration des besoins des patientes en
matiére de soins et de soutien sera présentée. Le guide thématique
a été validé par une experte en analyse qualitative (MM). L'analyse a
donc pu étre poursuivie par deux membres de I’équipe de recherche
(accord interjuge 87,5 %) et a permis de faire ressortir des sous-thémes
supplémentaires. Si des divergences entre les codeurs se produisaient,
elles étaient résolues par la discussion (Chinh et coll., 2019). Enfin, un
guide thématique a été créé et envoyé aux participantes pour s’assurer
que leur expérience était représentée par les 4 thémes principaux
(Goldblatt et coll., 2011). Apres I'approbation des participantes, les ana-
lyses restantes ont été effectuées de maniére déductive. Les résultats
de la plus grande étude permettent de regrouper les participantes en
3 groupes (Fortin et coll,, 2022), qui ont guidé l'analyse:

o Groupe I (1 = 5): réception du diagnostic et début des traitements
avant la pandémie alors que les traitements se sont poursuivis pen-
dant la pandémie;

o Groupe II (n = 2): réception du diagnostic avant la pandémie, mais
début des traitements pendant la pandémie;

o Groupe III (n = 11): réception du diagnostic et début des traitements
pendant la pandémie.

Les groupes I et II permettent d’identifier 'expérience de l'acces-
sibilité et la qualité des services psychosociaux en temps de non-crise
(prépandémie) et le groupe III permet de mieux comprendre 'impact
qua eu la pandémie sur ces 2 variables.
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Présentation des données

Les données sont présentées en fonction des extraits provenant des
données verbatim qui étaient particulierement évocateurs. Des pseudo-
nymes ont été attribués aux participantes afin de préserver 'anonymat.

Résultats

Données sociodémographiques

L'échantillon final regroupait 18 patientes, agées de 30 a 64 ans, qui
ont recu un diagnostic et/ou des traitements en cancer du sein durant
la pandémie (voir Fortin et coll., 2022 pour plus de détails sociodémo-
graphiques sur I’échantillon).

Services psychosociaux: phase du diagnostic

Cette section rapporte l'expérience des femmes quant a l'acces aux
services psychosociaux durant la phase du diagnostic, donc du moment
out le diagnostic positif de cancer du sein est recu jusquau début des
traitements.

Une minorité de participantes (n = 6) se sont vu offrir des services
psychosociaux au moment de leur annonce de diagnostic positif de
cancer du sein, indépendamment de leur groupe (I, II ou III). Les
services psychosociaux gratuits étaient proposés par le médecin ou
par l'infirmiére et incluaient: 1) une ou plusieurs consultation(s) avec
des professionnel(-le)s incluant un(e) psychologue, un(e) travailleur(-se)
social(e) ou un(e) intervenant(e) en soins spirituels; 2) des activités
offertes par les fondations en cancer; 3) des groupes de discussion avec
des patient(e)s vivant les mémes problématiques. Bien qu'elles n’aient
pas toutes utilisé les ressources offertes, les 6 participantes étaient
satisfaites de les avoir a disposition, dés le moment de I'annonce du
diagnostic. Une participante s’est organisée pour aller chercher de
’aide psychosociale durant la phase de dépistage, donc avant méme de
recevoir son diagnostic, par peur de se retrouver sur une liste d’attente
si elle attendait de mauvaises nouvelles:

Jennifer: «En fait, je les (services psychologiques) ai méme sollicités
avant ca. [...]. Puis, j’avais appelé, parce que javais besoin d’aide, puis
javais parlé avec la travailleuse sociale. On sest parlé deux fois avant
méme que j’aie le diagnostic. [...]. Donc, jai eu des services de soutien,
mais je les avais sollicités avant qu’ils me le proposent. J’étais déja suivie
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par un psychologue depuis plusieurs mois également, donc je complé-
mente les deux services.»

En quoi était-ce aidant pour vous?

Jennifer: « La psychologue m’a beaucoup aidée a démystifier des choses,
c’est elle qui m’a fait comprendre qu’il faut que tu les passes toutes ces
étapes, la. Elle aide a vulgariser le systéme de santé, tu sais? Elle nest
pas médecin, mais elle connait des choses. Elle m’a aussi aidée a gérer
ma détresse en lien avec mon diagnostic. »

En revanche, 12 participantes n'ont pas recu de ressources psycho-
sociales et plus de la moitié d’entre elles en étaient insatisfaites, car
elles rapportaient une détresse psychologique intense a la suite du dia-
gnostic. Valérie, une participante faisant partie du groupe I, explique
que l'accessibilité aux services psychosociaux manquait de clarté:

Valérie: «Normalement j’ai vu que ¢a (psychologue, sexologue) fait
partie de I’équipe, mais moi j'en n’ai jamais eu. On ne me l’a pas vraiment
proposé. Moi, jaurais peut-étre voulu en avoir. Méme si je n’en avais pas
besoin, je voulais quand méme y avoir acces, si jamais. Puis, j'ai compris
finalement que c’était comme l'infirmiére-pivot qui évaluait si jen avais
besoin ou pas. Ils ne me l'ont pas proposé directement. J’ai senti que...
je pense que 'aide psychologique n’était peut-étre pas disponible non
plus.»

Susan, faisant partie du groupe II, explique qu’il était difficile de
trouver un membre de son équipe médicale prét a la référer en psycho-
thérapie, malgré ses multiples requétes:

Susan: «J’ai demandé de l'aide psychologique a chaque fois que javais un
intervenant, parce que jai lu dans les pamphlets quon me donnait, qui
venaient du (centre hospitalier montréalais), que “une équipe psychoso-
ciale est la pour vous, avec suivi psychologique et sexologue”. C’est écrit
noir sur blanc dans les papiers qu'ils me donnent. Puis, a chaque fois
que javais un intervenant, je disais “est-ce que je pourrais étre référée
en sexologie ? Est-ce que je pourrais étre référée en psychologie ?”, puis
je me faisais répondre soit non ou soit que je ne demandais pas a la
personne du bon département... »

Les femmes du groupe III, qui ont eu acces a des services psycho-
sociaux, mentionnent que l'aide et/ou les services psychosociaux sont
arrivés trop tard. Selon elles, la longue liste d’attente était reliée a la
pandémie, ce quexplique Gabrielle:
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Gabrielle: « Mon médecin de famille a été super gentil, il m’a référé a
des travailleuses sociales, mais, ce n'est pas a c6té de chez moi, donc j’ai
attendu que I’équipe soignante me le propose. Mais on ne me l’a pas
proposé. »

Donc, comment avez-vous eu acces a votre psychologue?

Gabrielle: « C’est moi qui ai appelé 'infirmiere-pivot. Moi, je lui ai dit,
“j’ai besoin d’aide psychologique”. Elle m’a référée a une psychologue,
mais il a fallu que j’insiste, jai senti qu'il fallait que je 'amadoue pour
avoir ce que je voulais. [...]. Il était trop tard de toute fagon, c’est plus tot
que j’en aurais eu besoin. La tempéte... ma chirurgie était faite, 'anxiété
était moins la. J’ai encore mon suivi avec la psychologue, mais, le bout
que j’en aurais eu besoin, c’est a 'annonce du diagnostic et au moment
de ma chirurgie. »

De nombreuses femmes (n = 10) provenant des trois groupes (I,
I1, III) ont di chercher de 'aide par elles-mémes (p. ex. via Internet)
ou demander a plusieurs reprises une aide psychologique a I’équipe
soignante (n = 2). Toutefois, la plupart ont souligné que ce ne sont
pas toutes les patientes qui ont la capacité d’effectuer des recherches
par elles-mémes, ce qui a été soulevé également par l'expérience de
quelques femmes du groupe III.

Globalement, les résultats montrent que peu de femmes se sont fait
référer ou offrir des services psychosociaux au moment du diagnostic
et que la pandémie ne semble pas en étre la cause. Toutefois, pour
celles qui ont recu des services psychosociaux durant la phase du
diagnostic, ceux-ci se sont avérés tres bénéfiques pour leur bien-étre
et santé mentale.

Services psychosociaux: phase des traitements

Cette section rapporte I'expérience des femmes par rapport a l'acces
aux services psychosociaux durant la phase de traitements.

Pour ce qui est de la phase de traitements, 7 participantes se sont fait
offrir des services psychosociaux ou y ont été référées, indépendamment
de leur groupe (I, I1, I1I). Parmi celles-ci, 4 se I'étaient fait également pro-
poser a la suite de leur diagnostic alors que 3 d’entre elles se le faisaient
proposer pour la premiére fois. Cette aide psychosociale a été bénéfique
pour toutes celles qui ont eu recours aux services, comme Elina:

Elina: « A ce moment-13, jarrivais a mes traitements, puis jétais
angoissée pour la piqire et tout ca. Puis, clest a ce moment-la qu’il y a
un des infirmiers qui est venu me voir, puis qui m’a dit “je pense que tu
aurais peut-étre besoin de consulter”. Puis, c’est lui qui m'a comme pris
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en charge si tu veux. [...]. Donc, a partir de ¢a, jai commencé a avoir des
rencontres avec (prénom de la psychologue) a toutes les semaines. Puis,
ca l'a aidé, clest sar. »

Une participante du groupe III, qui cherchait désespérément de
l'aide psychosociale aupres de son équipe médicale depuis la réception
de son diagnostic s’est vue obligée de demander de I'aide psychologique
dans un autre hopital du Québec que celui ou elle recevait ses soins.

Une participante du groupe II ayant un diagnostic de stade IV est
convaincue qu'on lui a offert des services uniquement a cause d’'une
erreur médicale et non, parce qu'elle en aurait eu besoin dés 'annonce
du diagnostic. Toutefois, elle est satisfaite des services quelle a recgus,
puisque ¢a lui a permis de mieux vivre avec la gravité de son diagnostic:

Liliane: « Mon médecin, oncologue, m’a offert les services d’'une psy-
chologue, mais ¢a a été comme 2 mois apreés le diagnostic, parce quen
fait, elle me l'a offert, parce quelle ma dit que j'avais probablement un
stade IV au lieu d’un stade 1I, qui mavait été annoncé au moment du
diagnostic. »

Comment était-ce utile pour vous?

Liliane: «Ce que je vivais allait beaucoup dans le sens de ce que ma
psychologue me disait. On peut se projeter dans le futur, mais il faut
vivre le moment présent, puis ne pas anticiper les choses quon ne sait
pas si ¢a va arriver. Elle me ramenait sur des trucs comme ¢a, parce que
je suis une personne structurée. (Rires). Elle m’a fait prendre conscience
de certaines choses, qui ne m’aidaient pas dans mon processus. Le
soutien psychologique, pour moi, était adéquat avec ma psychologue. Je
la sens a I’écoute. Le fait d’en parler quelquefois, ¢a aide a préciser des
émotions. Elle m’encourageait a vivre mes émotions, a ne pas les refouler.
Je pense qu'elle surveille que je vais bien, puis que je ne suis pas en train
de m'enfoncer la, mais on a des rencontres selon mes besoins. »

De plus, 11 participantes ne se sont pas fait offrir l'acces a des ser-
vices psychosociaux durant la phase de leur traitement, peu importe
leur groupe de provenance (I, II, III). Parmi celles-ci, 5 n’en auraient pas
souhaité, mais la plupart ont trouvé que cela aurait permis d’améliorer
leur expérience, dont Manon du groupe I:

Manon: «A chaque fois que je parle 2 un médecin, il fait super bien
son travail, il me dit exactement tout ce qu’il me faut. Je me sens bien
encadrée, au niveau professionnel médical. Mais tout le niveau psycho-
logique... j’ai des questions qui sont hors du département médical, puis
il n'y a pas de référence, jamais. »



40 = Santé mentale au Québec, 2024, XLIX, n° 1

Aussi, comme pour la phase du diagnostic, durant la phase de
traitements certaines femmes ont décidé d’aller chercher de l'aide par
elles-mémes, mais, une fois de plus, ont souligné que cette méthode
n'est pas accessible pour tout le monde. Par exemple, une participante
mentionne que le fait d’avoir pu se payer des services psychosociaux au
privé a réduit son anxiété durant la phase de ses traitements.

Parmi les femmes qui ont eu recours aux services psychosociaux
avant ou durant la pandémie, les femmes plus jeunes (début trentaine)
ont trouvé quelles étaient moins bien représentées et considérées dans
les activités proposées par I’équipe soignante ou par les fondations,
puisque des problématiques qui leur semblaient importantes n’étaient
pas abordées (p. ex. les impacts du traitement sur la sexualité et la
fertilité). Les femmes vivant avec un diagnostic de cancer du sein de
type stade IV (1 = 4), ont également rapporté qu'elles se sentaient sous-
représentées et considérées dans les activités découlant des services
psychosociaux. Par exemple, la thématique de «’espoir de s’en sortir »
revenait souvent dans les activités et ces participantes ne pouvaient
pas s’y identifier. Certaines (n = 2) rapportent également que les
professionnel(-le)s offrant des services psychosociaux ont parfois de la
difficulté a aborder la thématique de la mort, chose qui les aurait aidées
a faire le deuil d’une vie en santé.

Recommandations

Concernant l'acces aux services psychosociaux, bien qu’il y ait de
I'hétérogénéité quant aux services offerts aux patientes en fonction de
la phase de la maladie et des hopitaux du Québec, les 18 participantes
soulignent qu'il serait important de proposer de l'aide psychosociale a
tou(-te)s les patient(e)s qui recoivent un diagnostic de cancer du sein
des la phase du diagnostic. De plus, les participantes faisant partie des
groupes I et II, cest-a-dire qui ont recu un diagnostic avant la pan-
démie, ont des expériences similaires que celles du groupe III (durant
la pandémie) et toutes suggerent un systeme de santé plus efficace pour
accéder aux soins psychologiques, qui sont, a leur avis, aussi importants
que leurs traitements médicaux.

Les services psychosociaux offerts par les fondations semblent
procurer un soutien bénéfique pour plusieurs patientes de 1’échantillon
(n = 12). Ces derniéres suggerent donc de publiciser davantage l'acces
a ces services a travers les équipes médicales, mais également via les
psychologues indépendant(e)s qui font de la psychothérapie avec des
patient(e)s en oncologie.
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Deux participantes suggerent également aux patientes et profession-
nel(-le)s offrant des services psychosociaux de continuer a assister a des
congres et des conférences portant sur le cancer du sein pour que les
services soient le plus spécialisés possible. Par exemple, une partici-
pante a trouvé que sa psychologue n’avait pas assez de connaissances
en oncologie, car elle na pas pu lui suggérer des lectures sur la fin de
vie pour l'aider a passer au travers de son diagnostic de stade IV. Un
autre exemple serait que certaines femmes auraient souhaité que les
professionnel(-le)s offrant des services psychosociaux aient davan-
tage d’aisance a discuter des difficultés de fertilité, de sexualité et de
mortalité.

Discussion

Le premier objectif était de décrire les expériences des Québécois(-es)
qui ont recu un diagnostic et/ou des traitements en cancer du sein
avant et durant la pandémie concernant l'acces et la qualité des services
psychosociaux. Les patientes qui ont recu leur diagnostic avant mars
2020, soit avant le début de la pandémie au Québec, rapportent une
expérience plus positive quant aux services recus contrairement a celles
qui l'ont obtenu durant la pandémie.

Pour ce qui est de l'accessibilité aux services psychosociaux, les
résultats montrent quen période de prépandémie ou en situation de
crise, peu de patientes se sont fait proposer de l'aide par leur équipe
médicale. Au Canada, les réglementations prépandémiques exigent un
dépistage de la détresse psychologique pour toutes les patientes et un
acces aux services psychosociaux seulement pour les patientes dont
les symptomes sont les plus séveres et dont les besoins sont les plus
urgents (Bultz et Carlson, 2006; Howell et coll.,, 2015). Les résultats
montrent que méme si la détresse rapportée nest cliniquement pas
sévere, les patientes peuvent étre affectées par le fait de ne pas se voir
offrir des services psychosociaux. En effet, d’autres études ont montré
quun sentiment d’invalidation de la détresse peut engendrer une aug-
mentation des symptdmes psychologiques (Schreiber et Veilleux, 2022;
Brandio et coll., 2022), soulignant ainsi I'importance de mobiliser des
ressources pour ces patientes. Aussi, le contexte de crise met en évi-
dence les difficultés d’acces aux services psychosociaux déja existantes
dans un contexte prépandémique, lorsqu'on compare l'expérience des
participantes qui ont recu leur diagnostic avant et durant la pandémie.
En effet, les listes d’attente semblaient plus longues et les ressources
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moins disponibles pour les femmes ayant recu leur diagnostic durant la
pandémie, et ces retards peuvent mener a des conséquences négatives
sur la santé mentale et l'efficacité des services (Gallucci et coll., 2005).
L'attente prolongée observée par les participantes concorde avec le fait
que plusieurs psychologues du réseau de santé ont été transféré(e)s
dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD)
pendant la premiére vague de la COVID-19 pour suivre les directives
du gouvernement, ce qui a pu contribuer aux délais (ministere de la
Santé et des Services sociaux, 2020). A I'avenir, la santé mentale des
patientes vivant avec un cancer du sein ne devrait pas étre négligée
lorsque des directives gouvernementales liées a la crise sont mises en
place, car cela peut avoir un effet direct et indirect sur 'adhésion aux
traitements, mais également sur la qualité de vie (Holland et coll., 2013).
Entre autres, il pourrait étre intéressant d’avoir un(e) représentant(e)
de la santé psychologique (et non principalement de la santé physique)
au sein des paliers décisionnels gouvernementaux afin de faire valoir
la mobilisation de ressources pour les services psychosociaux méme
en temps de crise (Carr et Miller, 2017).

De plus, les résultats montrent que l'acces aux services psychoso-
ciaux semble dépendre de facteurs sociodémographiques qui sont hors
du controle des patientes (p. ex. capacité/autonomie a aller chercher
de l'aide, distance et prix des services psychosociaux offerts dans le
secteur privé ou disponibilité dans le centre hospitalier d’attache).
Ces iniquités dans 'accessibilité aux services psychosociaux dans les
secteurs public et privé peuvent engendrer une augmentation de la
détresse psychologique (Burris et Andrykowski, 2010), des compor-
tements a risque (Kurtze et coll.,, 2013; Marmot, 2012) et réduire la
qualité de vie (Hewitt et coll., 2004). Ceci renforce le besoin criant
que le systéeme de santé mobilise des ressources dans le secteur public
et systématise le dépistage de la détresse, tel que recommandé dans
les guides de pratique (Howell et coll., 2015; National Comprehensive
Cancer Network, 2003). Cela permettrait d'offrir des services psycho-
sociaux en fonction des besoins, plutét quuniquement en fonction de
la sévérité des symptdmes psychologiques.

Pour ce qui est de la qualité des services psychosociaux, les résul-
tats montrent que l'accessibilité au soutien varie selon le moment de
la réception du diagnostic de cancer du sein, la sévérité du diagnostic
et 'age des patientes. Pour les services offerts, plusieurs patientes
des groupes I et 1I rapportent un suivi personnalisé (en fonction des
besoins), alors que celles du groupe III mentionnent quelles ont vécu
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plusieurs délais ou annulations d’activité en raison de la pandémie et
quelles nen étaient pas satisfaites. Une étude a montré quun suivi
variable occasionné par I'annulation du(-de la) professionnel(-le) ou
du(-de la) patient(e) peut engendrer plus de détresse psychologique
et, donc, étre moins efficace (Xiao et coll., 2017). De plus, les femmes
vivant avec un diagnostic plus sévere (stade IV) ainsi que les femmes
plus jeunes ont été insatisfaites de leur sous-représentation dans les
services psychosociaux recus. Le fait de se sentir sous-représentée a
été préalablement démontré comme pouvant affecter la santé mentale
chez des populations de femmes en oncologie (Adams et coll., 2011). En
ce sens, les participantes suggeérent aux professionnel(-le)s offrant les
services psychosociaux de voir a intégrer des thématiques spécifiques
aux sous-groupes en cancer du sein ou a offrir des services pour des
groupes de femmes plus jeunes uniquement ou de femmes ayant un
diagnostic de stade IV pour favoriser le sentiment d’appartenance et
la qualité de I'intervention.

Le deuxiéme objectif était d’identifier les recommandations
des patientes qui, selon elles, pourraient favoriser le bien-étre des
usager(ere)s qui recoivent des services psychosociaux en oncologie. La
recommandation majoritaire est d’offrir des services psychosociaux a
tou(te)s les patient(e)s, peu importe le niveau de détresse rapportée au
moment du diagnostic. Bien que cela ne soit actuellement pas pratique
courante (Fortin et coll., 2022 ; Defer et Bernatchez, 2022), cela montre
un besoin d’innover dans le systéme de santé publique. En effet, cela
pourrait mener a plusieurs conséquences positives, telles que la pré-
vention des symptomes en proposant des services psychosociaux le
plus tot possible dans la trajectoire (phases de dépistage/diagnostic)
(Hewitt et coll., 2004) et ainsi favoriser le bien-étre (Arango et coll.,
2018). Aussi, des frais associés a la pratique actuelle, soit de mobiliser
les fonds sur des traitements uniquement quand les symptomes sont
devenus sévéres, pourront étre épargnés (Moroz et coll., 2020 ; Gallucci
et coll,, 2005). De plus, le fait de proposer des services psychosociaux
a toutes les patientes dés I'annonce du diagnostic fournirait une liste
de ressources personnalisée, facilement accessible plus tard dans la
trajectoire de la maladie. Une deuxiéme suggestion proposée par les
participantes serait de maintenir les services psychosociaux méme en
situation de crise, puisque 'impact psychologique du cancer du sein
n’est pas mis sur pause durant ces contextes et peut parfois méme étre
exacerbé, comme il a été montré durant la pandémie (Momenimovahed
et coll,, 2021). Le déploiement de la téléconsultation, qui a permis a
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plusieurs professionnel(-le)s offrant des services psychosociaux de
rejoindre les patient(e)s méme en contexte de pandémie, serait une sug-
gestion qui semble étre bénéfique aupres des patient(e)s qui se sentent
isolé(e)s ou qui sont éloigné(e)s géographiquement (Pang et coll., 2023).

Conclusion

En conclusion, les résultats présentés dans cette étude permettent
de mettre de l'avant les enjeux quant a 'accessibilité et la qualité des
services psychosociaux en cancer du sein dans des contextes de crise
et de non-crise. De plus, des recommandations provenant des usageres
des services psychosociaux peuvent servir de base pour instaurer un
changement dans le systéme de santé publique afin de favoriser I'accés
aux services psychosociaux, mais également le bien-étre des patient(e)s.
De futures études pourraient permettre de contrer les limitations de
celle-ci en recrutant un échantillon plus représentatif de la population
en cancer du sein (notre échantillon est plus jeune que 50 ans), en ayant
un échantillon plus grand permettant de mieux évaluer la variabilité
d’offre de services en fonction des régions du Québec ou en incluant la
région spécifique dans laquelle les traitements ont été recus, puisque
certaines disparités observées dans l’acces aux services psychosociaux
pourraient étre associées a la région de I’hopital.
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