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EN QUOI CONSISTE PARLONSCANCER.CA?

ParlonsCancer.ca c'est:

e une communauté de soutien
en ligne qui vise 'amélioration
de la qualité de vie des personnes
touchées par le cancer;

e des modérateurs formés et présents
pour soutenir la communauté et
faire en sorte qu'elle demeure un
environnement respectueux et

e une plateforme mise sur pied securitaire;

par la SCC en 2011;

e un contenu créeé par et pour les
membres, et au profit de nombreux
visiteurs;

ParlonsCancer.ca inclut un Forum qui permet aux membres de partager
et d'échanger entre eux sur plusieurs thématiques proposées.

e plus de 3500 membres et un
achalandage moyen de plus
de 62 400 utilisateurs par année.

CONTEXTE DE LEVALUATION

Cette recherche, réalisée par ComSanté vise a mieux comprendre
le fonctionnement du soutien social en ligne. Elle a été financée par le
Conseil de recherche en sciences humaines (CRSH), subvention partenariat.

OBJECTIFS

Les objectifs du volet de la recherche impliguant ParlonsCancer.ca sont :

1. Cerner le profil des utilisateurs, leur usage du forum
et leur engagement envers celui-ci.

2. Evaluer les effets positifs et négatifs du forum.

3. Evaluer I'appréciation globale du forum et déterminer
des pistes de bonification.

METHODOLOGIE

Stratégie méthodologique mixte incluant:
e Sondage en ligne (=232 : 182 personnes atteintes, 50 aidants)

e Entrevues semi-dirigées téléphoniques ou face a face (n=20)
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ParlonsCancer.ca est une communauté virtuelle de soutien
psychosocial pour les personnes touchées par le cancer.

Plusieurs recherches ont documenté des interventions visant la
mise en ceuvre ou l'évaluation de plateformes de soutien social en
ligne'. Toutefois, a ce jour, les effets associés a la participation a
des espaces de soutien social en ligne sont encore mal compris'
et plusieursiauteurs soulignent la nécessité de saisir comment
I'utilisation de ces plateformes s’inscrit dans le quotidien des
individus".

C’est pourquoi la Société canadienne du cancer (SCC) a réalisé une
recherche en collaboration avec lI'équipe de ComSanté, afin de
mieux connaitre le profil des membres utilisateurs et leurs besoins,
et de maximiser son impact.

RESULTATS

Profil des répondants
Sondage en ligne

o Age e Genre et langue
- 57 ans en moyenne pour les - Femmes............uun.... 83 %
répondants atteints de cancer ~ Francais ......ooeeeeeveeecerresrennns 96 %

- 6/ ans en moyenne pour
les répondants aidants

e Occupation

- A laretraite ou en conge,

e Scolarite ou en invalidité ..., 66 %

- Dipléme collégial
ou universitaire................... 63 %

Comment arrive-t-on sur le forum?

e par l'entremise de la Société canadienneducancer...................... 35%
e pardesrecherchessurleWeb. ... ... 30%
e directementvialesite ParlonsCancerca...................oooiiiiii.L. 26 %
e par l'entremise de professionnelsdelasanté ............................ 17 %

Motifs a consulter le site

La recherche de témoignages et d’'informations est ce qui a le plus mené
les répondants a consulter le forum pour la premiere fois

Chercher des témoignages de personnes qui

: , R : 137 30 72%
vivent une expérience similaire a la mienne

Chercher de I'information 108 28 58%

« Connecter » ou échanger avec des personnes

o hanger avec des personnes ISR 15| as
qui vivent une expérience similaire a la mienne
Cher,cher du sc,)utien émqtioqnel _ 95 35%
(réconfort, écoute, validation)
Partager mon expérience par écrit avec d’autres <y 10 24%

Offrir mon soutien a d’autres membres e 9 20%

Savoir comment mieux accompagner

. 25 50% (seulement demandé aux aidants)
un proche atteint de cancer

B Personnes atteintes de cancer (n=182) Aidants (n=50)

Durée d’utilisation du forum

e |Lesrépondants consultent le forum depuis environ 2 a 3 ans en moyenne
e Au cours des 6 derniers mois:

- 77 % des personnes atteintes ont utilisé le forum

- 72 % des aidants ont utilisé le forum

Comment le forum est-il utilisé?

Types d'utilisation du forum (n=175)

e Environ 70 % consultent principalement pour lire les publications et
les nouvelles discussions

e |nversement, ils contribuent/interagissent peu ou rarement via la plate-forme

. o Parfois Souvent  Toujours
dJei Irlrsui?nsb%ts)l(lﬁiti%? 12% 43 % 21%
(nouvelIech?ilicSuls?sSiQﬁsl;\(/r?f L11;e55) 14%
'S ine publication (1173) 1% 3% 7%
" St dediscussion (ne173) | 43%  38% [
en mode prive (ro199 0% 24% [l
Jamais Rarement

Ce résultat est conforme a la littérature qui montre que les « lecteurs » (lurkers)
constituent la tres grande majorité des visiteurs sur les espaces d'échange

en ligne™. La lecture trés engagée des messages fait partie de la diversité des pratiques
sur de telles plateformes.

Méme lorsqu’ils ne sont pas adressés personnellement au lecteur, les messages positifs
offrent du soutien a celui ou celle qui les lit:

< Ca métait pas adressé a moi en tant que tel les messages pis tout ca, mais juste

de lire la, ca me faisait du bien a moi aussi. »? — Femme A, atteinte d’un cancer du poumon

<< Méme si je commente pas plus, je continue daller

Voir pour ne pas me sentir seule. » — Femme B, aidante

<< Méme si jétais inscrite, je ne pense pas que j'irais témoigner, [...] je me nourris
de l'expérience des autres, [...] sur le site c'est comme si cétait ma nourriture

d moi la tSé, pour m’encourager. 2 — Femme C, atteinte d'un cancer du poumon

Les répercussions positives

Moyennement
Beaucoup

Pour les personnes atteintes Pasdutout Unpeu Totalement

De m'encourager face a ce que je vis (n=117) 7% 16 % 77 %
D’étre mieux informé au sujet du cancer (n=175) 11% 13% 76 %
De me donner de 'espoir (h=175) 11% 14% 74 %
De mieux comprendre comment je me sens (n=177) 11% 19% 71%
De me sentir moins seul (n=178) 14% 16 % 70%

De mieux savoir a quoi m'attendre par rapport

(o) (o) (o)
a ma maladie (n=175) 11% 21% 67%
Pour les aidants
De me sentir moins seul (h=39) 10% 12% 78 %
D’étre mieux outillé, de savoir plus quoi faire pour soutenir 4% 239 73%
une personne atteinte de cancer (n=44)
D’étre mieux informé au sujet du cancer (n=49) 8% 23% 69 %
De m'encourager face a la situation que vit mon proche (n=47) 12% 18% 69 %
D'étre mieux outillé pour interagir avec les professionnels 34% 16 % 50%
de la santé (n=47)
De pouvoir dire ou partager des choses que je ne peux pas 289 2309, 49%

partager avec mon entourage et la personne que jaide (n=43)

Les répercussions négatives

Les répercussions positives dominent. Seulement une minorité de répondants disent
avoir été découragés, démoralisés ou se sont sentis plus seuls a la suite de leur
participation au forum. Ces répondants sont surtout des aidants.

Satisfaction globale

e /9% des personnes atteintes se disent satisfaites
e 80 % des aidants se disent satisfaits

Unicité du forum

e Pour 40% des répondants (35 % de personnes atteintes et 49 % d’aidants),
e forum leur apporte des choses qu'ils ne retrouvent pas ailleurs

e Pour 68 % des répondants, le forum est |la seule ressource de soutien
en ligne gu’ils consultent pour obtenir du soutien et de l'information

QUE RETENIR DE CETTE EVALUATION

Soutien émotif renforcé (+++) : les personnes se sentent plus encouragées
et positives face a I'avenir, elles ressentent une diminution du sentiment
de solitude et du stress

Soutien informatif et tangible accru (++) : se sentent mieux informés sur
la maladie et les traitements, comprennent mieux leur situation, se sentent
mieux outillés sur comment interagir avec les professionnels

Soutien socialisant et renforcement des réseaux (+) : augmentation de liens
personnels, + d'échanges avec des gens de confiance

e Le forum est percu comme une plus-value dans I'écosystéeme de soutien formel;
e Cest une ressource locale (québécoise), trés en lien avec leur systéme de santé;

e Les usages du forum s’'inscrivent en complémentarité des soins, améliorent
'expérience du patient et augmentent sa capacité a identifier des ressources
adéquates.

DISCUSSION ET PERSPECTIVES

e ParlonsCancer.ca a un impact positif et améliore I'expérience des personnes
touchées.

e |aplateforme est encore mal connue et peu recommandée par les professionnels.
Seulement 17 % des répondants ont entendu parler du forum par I'entremise
de ces derniers.

e ParlonsCancer.ca s'inscrit en complémentarité dans l'offre de soutien
aux personnes touchées et pourrait étre davantage intégrée a la trajectoire
de soins par un meilleur référencement.
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