
 

 

«Ma qualité de vie a diminué de moitié» 
L’impact de la COVID longue sur les patients atteints de cancer au 

Canada 

Sommaire 

Alors que la pandémie de COVID-19 s’éloigne à l’horizon, les symptômes de la COVID longue 

eux, persistent. Il s’agit d’un grave problème de santé publique auquel nous devons faire face. 

Pourtant, la COVID longue est souvent négligée et mal comprise. Au printemps 2023, le Réseau 

canadien des survivants du cancer a mené son cinquième sondage Léger afin de mieux 

comprendre l’impact de la COVID longue sur les patients du cancer et leurs soignants. Les 

résultats montrent que les effets de la COVID longue sur les patients du cancer et leurs 

soignants sont très variables et que, pour beaucoup, cette période a profondément détérioré 

leur qualité de vie. 

• De nombreux patients dont le cancer se combine à la COVID longue constatent que la 

fatigue, l’essoufflement, la dépression et d’autres symptômes limitent leurs activités 
habituelles: ils ont des difficultés à faire de l’exercice, à avoir des relations sociales, à 

travailler ou à s’occuper de leur famille ou de leurs proches. Près des trois quarts des 
personnes interrogées ont mentionné des difficultés à faire de l’exercice, et plus de la 
moitié ont estimé que leur capacité à travailler avait été réduite. 

• Ces symptômes à long terme ont été une source de stress, d’anxiété et d’isolement. 
Près de deux personnes interrogées sur cinq (39%) se sont dites préoccupées par leurs 

symptômes de COVID longue, souvent parce qu’elles se demandaient combien de temps 

ils allaient durer ou s’ils allaient s’aggraver. Ils manquaient également de soutien 
médical et leur qualité de vie était réduite. 

• Ces symptômes sont également à l’origine des difficultés rencontrées par de nombreux 
patients pour accéder aux soins oncologiques. Trente-sept pour cent des patients ont 

trouvé que la COVID longue les empêchait de consulter le médecin qui s’occupait de 
leur cancer. 

• L’impact financier de la COVID longue est dû à l’incapacité des patients à travailler. 
Parmi les 20% de personnes interrogées ayant estimé que la COVID longue avait eu un 

impact financier, la réduction des revenus d’emploi était de loin le motif le plus 
fréquemment cité. 

• Les personnes interrogées ont estimé que les professionnels de la santé n’avaient pas 
une bonne compréhension de la COVID longue et ne recevaient pas le soutien 



 

 

nécessaire de la part du système médical. Près de la moitié n’ont pas reçu d’aide pour la 
COVID longue; le plus souvent parce qu’elles ont eu du mal à aborder le sujet avec leur 
médecin. 

• Les personnes interrogées ont déclaré qu’un meilleur accès aux médecins de famille, 
aux médicaments, à davantage d’informations sur la COVID longue et aux cliniques de 
COVID longue les aiderait à mieux gérer leur situation. 

Le RCSC demande aux gouvernements fédéral et provinciaux du Canada de fournir le soutien 

médical, financier et social dont ont besoin les personnes atteintes de COVID longue. La COVID-

19 n’est peut-être plus une urgence sanitaire mondiale, mais cela ne signifie pas qu’il faut 
oublier les personnes qui l’ont contractée. Les personnes souffrant d’une COVID longue, en 
particulier celles qui ont ou ont eu un cancer, ne doivent pas être laissées pour compte. 

À propos du sondage 

Il s’agit du cinquième sondage Léger pour le Réseau canadien des survivants du cancer depuis le 

printemps 2020. Les trois premiers demandaient aux patients atteints de cancer et à leurs 

aidants comment la COVID-19 avait perturbé leurs soins, et le quatrième explorait les réflexions 

des patients et de leurs aidants à mesure que la société s’ouvrait et que les restrictions étaient 
assouplies ou entièrement levées. Le rapport des trois sondages, intitulé «Sacrifiés», peut être 

consulté au https://bit.ly/42aeMsk, et le rapport du quatrième sondage, intitulé «Pour les 

patients du cancer, la pandémie n’est pas terminée», peut être consulté au 

https://bit.ly/4066Y9b.  

Le cinquième sondage Léger a permis d’évaluer l’impact de la COVID longue sur les patients du 

cancer au Canada. Les réponses ont été recueillies auprès de 119 personnes entre le 2 mars et 

le 3 mai 2023.  

Les questions posées sont les suivantes: 

• Dans quelle mesure les répondants sont-ils préoccupés par leur COVID longue et 

pourquoi. 

• Depuis combien de temps durent leurs symptômes et est-ce qu’un professionnel de la 
santé leur a diagnostiqué une COVID longue. 

• Quels sont les symptômes à long terme, et est-ce qu’ils s’améliorent ou s’aggravent. 

• Quel est l’impact de la COVID longue sur leur mode de vie et leurs activités. 

• Qu’en est-il de l’aide pour les symptômes de la COVID longue. 

• Qu’est-ce qui, le cas échéant, a rendu difficile d’obtenir de l’aide. 

• Quelle est leur «nouvelle normalité». 

https://bit.ly/42aeMsk
https://bit.ly/4066Y9b


 

 

Les cinq sondages du RCSC sur la COVID-19 et le cancer s’inscrivent dans le cadre de son 
mandat qui consiste à mener des recherches sur les obstacles auxquels sont confrontées les 

personnes touchées par le cancer au Canada, à sensibiliser à ces obstacles et à réclamer les 

changements nécessaires. Les sondages ont servi de base au projet Le cancer ne peut pas 

attendre! du RCSC sur l’impact d’un accès réduit aux soins oncologiques pendant la pandémie, 

qui comprend des webinaires, des articles et des campagnes d’action pancanadiennes. 

Profil des personnes répondantes 

Les 119 personnes interrogées avaient toutes reçu un diagnostic de cancer au cours des dix 

dernières années et avaient ressenti des symptômes à long terme après avoir contracté la 

COVID-19. Elles vivaient au Canada et étaient âgées d’au moins 18 ans. Quatre-vingt-six 

répondants ont été recrutés par le biais du panel LEO de Léger et 33 ont répondu à des liens 

Internet envoyés aux membres du RCSC et aux organisations partenaires. 

Pour parvenir à la liste finale, Léger a d’abord identifié 1 505 personnes ayant reçu un 

diagnostic de cancer au cours des dix dernières années. Parmi elles, 760 — soit 50% — avaient 

également contracté la COVID-19, et 124 souffraient de la COVID longue. C’est à partir de ce 
groupe qu’a été constitué le groupe final de 119 répondants, qui avaient tous eu un cancer et 

une COVID longue, et qui ont entièrement répondu au sondage. 

Cela signifie qu’environ 16% des 760 patients cancéreux ayant contracté la COVID-19 ont 

souffert d’une COVID longue. Ces résultats sont similaires à ceux de l’Enquête canadienne sur la 

santé et les anticorps contre la COVID-19 (ECSAC), qui a révélé que 17,2% des adultes canadiens 

atteints de COVID-19 présentaient des symptômes de COVID longue.1 

Environ deux tiers des personnes interrogées (68%) étaient des femmes et 32% étaient des 

hommes. Dans les sondages précédents, les femmes 

et les hommes étaient représentés de manière plus 

égale. La recherche a montré que les femmes ayant 

souffert de COVID sont plus susceptibles de 

développer une COVID longue que les hommes.2 

L’âge moyen des personnes interrogées était de 
58 ans. La plupart (41%) étaient aux stades 1 à 3, 6% 

étaient au stade 4 ou métastatique et 39% étaient en 

rémission. Les autres n’étaient pas certains du stade 
de leur cancer.  

 
1 Agence de santé publique du Canada, «Symptômes de la COVID longue chez les patients adultes au Canada.» 
2 Agence de santé publique du Canada. 
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COVID-19 initiale 

Près de la moitié des patients (46%) ont déclaré avoir été infectés pour la première fois par la 

COVID-19 plus d’un an avant la réalisation du sondage; un patient sur quatre a déclaré avoir été 
infecté il y a entre six mois et un an, et un plus petit nombre a déclaré avoir été infecté plus 

récemment. 

De même, la moitié des personnes interrogées (50%) ont déclaré avoir contracté une COVID-19 

modérée, plutôt que légère (25%) ou sévère (22%). La plupart des patients (87%) ont confirmé 

leur infection par une PCR ou un test rapide. 

Seulement 8% des patients ont été 

hospitalisés pour la COVID-19. Le 

fait d’avoir eu un cas grave de 
COVID-19 et d’avoir été hospitalisé 
sont des facteurs de risque 

d’apparition de symptômes à long 
terme.3 

Presque toutes les personnes 

interrogées ont été vaccinées 

contre la COVID-19: seules 4% 

d’entre elles n’ont pas reçu de 
vaccin. 

COVID longue 

Diagnostic 

La plupart des personnes interrogées ont conclu qu’elles avaient une COVID longue sur la base 
de leurs propres observations ou de celles de membres de leur famille ou d’un soignant, plutôt 
qu’en raison d’un diagnostic formel. Seulement 30% des personnes interrogées ont reçu un 
diagnostic de COVID longue par un professionnel de la santé. Les autres 70% se sont auto 

diagnostiquées, ou un proche ou un membre de leur famille leur a suggéré qu’elles avaient une 
COVID longue. 

Pourquoi si peu de patients font-ils l’objet d’un diagnostic formel? Beaucoup n’ont pas cherché 
à en obtenir un: 38% n’ont pas consulté un professionnel de la santé pour une COVID longue. 

Dans certains cas, c’était par manque d’accès à un médecin de famille. Voir la section 

 
3 Agence de santé publique du Canada. 
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«Difficulté à obtenir l’aide des médecins» ci-dessous, pour plus d’informations sur les 
expériences de ces patients. 

Presque autant de personnes (37%) ont consulté un médecin, mais n’ont pas pu obtenir un 
diagnostic de COVID longue. Bon nombre ont constaté que leur médecin n’était pas réceptif à la 
suggestion d’une COVID longue ou qu’il ne tenait pas compte de l’ensemble de leurs 
symptômes et dont l’approche holistique laissait à désirer. Pour plus de détails sur les difficultés 

rencontrées par les personnes interrogées pour obtenir un diagnostic, voir la section «Difficulté 

à obtenir de l’aide des médecins» ci-dessous. 

Quelques patients (8%) ont déclaré n’avoir pas pu obtenir un diagnostic de COVID longue à 

défaut de tests confirmant leur infection initiale. Les directives de pratique clinique n’exigent 
généralement pas de test comme preuve de l’infection pour un diagnostic de COVID longue ou 
pour obtenir de l’aide,4 mais certaines cliniques peuvent néanmoins l’exiger. 

Durée 

La grande majorité des personnes interrogées indiquent que leurs symptômes de COVID longue 

perdurent. Seulement 14% estiment avoir complètement récupéré d’une COVID longue, tandis 
que 86% des patients déclarent que leurs symptômes persistent. Pour les personnes qui 

déclarent s’être rétablies, la durée moyenne du rétablissement était de cinq mois. 

La durée pendant laquelle les personnes interrogées ont ressenti des symptômes à long terme 

après avoir contracté la maladie est très variable. La durée moyenne est de 11 mois, mais elle 

s’étend de moins de trois mois à plus d’un an et demi. Cela inclut à la fois les répondants qui se 
sont rétablis et ceux dont les symptômes persistent. 

Symptômes 

Les symptômes à long terme sont très variés. La fatigue est de loin le symptôme le plus courant: 

72% des personnes interrogées l’ayant signalée comme un de leurs symptômes. Viennent 
ensuite l’essoufflement ou les difficultés respiratoires (57%), les problèmes de mémoire, de 
concentration ou de sommeil (53%) et les douleurs musculaires (47%). Ce schéma de 

symptômes est similaire à ce qui a été observé dans la population générale. 

La fatigue, le symptôme le plus fréquent, et le plus mentionné comme affectant la vie 

quotidienne. «La fatigue incessante interfère avec les activités quotidiennes; il est difficile de 

poursuivre une routine de conditionnement physique», a indiqué un patient ontarien atteint 

d’un cancer de la vessie. Plusieurs n’ont pas pu travailler à temps plein en raison de la gravité 

de leur état de fatigue (voir «Diminution des revenus», ci-dessous, pour en savoir plus sur les 

difficultés liées au travail). 

 
4 Ontario Health, Post–COVID-19 Condition: Guidance for Primary Care. 



 

 

La difficulté à respirer est l’un des 
symptômes les plus pénibles pour les 

personnes interrogées. Certaines 

s’inquiétaient, se demandant s’il pouvait 
s’agir d’un symptôme de cancer: «J’aimerais 
que les médecins prennent la COVID longue 

plus au sérieux. Je veux vraiment que ma 

respiration sifflante soit diagnostiquée», a 

indiqué une patiente ontarienne atteinte 

d’un cancer du sein de stade 3. «Je vis avec 

la crainte persistante d’une récidive du 
cancer du sein dans les poumons avec ce 

sifflement.» Cinquante pour cent des 

personnes interrogées ont déclaré que des 

difficultés respiratoires et l’essoufflement 

faisaient partie de leurs symptômes. 

Santé mentale: Une personne interrogée 

sur trois a déclaré que la dépression ou 

l’anxiété était l’un de ses symptômes. Pour 
certaines, la mauvaise humeur fait partie 

d’un ensemble plus large, liée au sentiment 

d’isolement et à la difficulté à s’adonner à 
des activités ordinaires en raison de la 

fatigue et d’autres symptômes. Une 
patiente de Colombie-Britannique atteinte d’un cancer de l’utérus a décrit ses symptômes 
comme suit: «fatigue chronique et faiblesse; mentalement, physiquement, émotionnellement. 

Manque d’énergie persistant et incapacité à faire de l’exercice pendant plus de 20 minutes, ainsi 

qu’une période de récupération plus longue après l’exercice, entrainent une baisse de 

l’humeur.» 

En outre, près de la moitié des 32 patients souffrant de dépression ou d’anxiété ont déclaré que 
leurs symptômes s’aggravaient — une proportion beaucoup plus élevée que pour les autres 

symptômes. Pour tous les autres symptômes courants, la plupart des patients ont déclaré que 

leur état ne s’améliorait pas ou ne s’aggravait pas. 

Les symptômes cognitifs, tels que les troubles de la mémoire et le brouillard cérébral, ont aussi 

été fréquemment cités; les personnes interrogées estiment qu’il s’agit là des symptômes les 
plus déstabilisants et les plus stressants. «J’ai cru que j’avais des lésions cérébrales irréversibles 

à plusieurs reprises», écrit un patient de l’Ontario atteint d’un cancer neuroendocrinien. «Je ne 

pouvais même pas prononcer des mots simples comme “le”, tellement c’était grave. Il n’y avait 
rien pour nous aider, même si l’on commençait à reconnaître qu’il s’agissait d’un problème.» 
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Une patiente de Colombie-Britannique atteinte d’un cancer du sein au stade 3 a répondu à la 

question de savoir à quoi ressemblait pour elle la «nouvelle normalité»: «Il n’y a plus de 
“normalité”! Trop de stress maintenant. Les pertes de mémoire et les difficultés d’élocution à 
elles seules sont effrayantes et font de la “normalité” une chose du passé.» 

Des modifications de l’odorat ou du goût ont été signalées par près d’une personne interrogée 
sur quatre (24%). Ces altérations de la sensation normale ont un effet sérieux sur la qualité de 

vie des patients, comme l’indique la patiente ontarienne (également citée ci-dessus) atteinte 

d’un cancer du sein de stade 3: «Je mange des aliments vraiment fades, car je ne goûte rien. 

Tout sent mauvais et j’aimerais savoir si ma vie redeviendra normale.» Une patiente québécoise 

atteinte d’un cancer de la peau a mentionné des symptômes similaires: «Odeur de fumée assez 

constante, j’étouffe et j’ai une sensation particulière dans les yeux. Ne sens plus rien et ne 

perçois plus rien d’autre. J’ai peur de rester comme ça à jamais.» 

Une grande variété d’autres symptômes ont été signalés, notamment des troubles de 

l’élocution, des symptômes digestifs et des maux de tête. 

Qualité de vie 

La COVID longue a eu un impact sur tous les aspects de la vie. Quatre personnes interrogées sur 

cinq (82%) déclarent que la COVID longue a affecté leur bien-être général, et la plupart disent 

qu’elle les a empêchées de faire de l’exercice (74%), de participer à des engagements sociaux 
(70%) et de s’adonner à des passe-temps, au sport, au bénévolat et à d’autres activités (67%). 

Capacité à s’engager dans des activités 

La fatigue, les difficultés respiratoires et les douleurs musculaires, qui comptent parmi les 

symptômes les plus courants, se combinent pour limiter la capacité à mener à bien les activités 

ordinaires. Pour une patiente de l’Ontario atteinte d’un cancer du foie, la COVID longue limite 

considérablement ce qu’il lui est possible de faire — pour elle, la «nouvelle normalité» consiste 

à «ne pas pouvoir être active (marcher, jardiner, s’asseoir trop longtemps au restaurant).» Cette 

perte de capacité peut être très démoralisante, comme l’a constaté un patient québécois 
atteint d’un cancer de la prostate de stade 1: «Je suis réduit à environ 30% de mes capacités; je 

me sens dévalorisé.» La difficulté à faire de l’exercice est une plainte fréquente qui entre 
également dans cette catégorie: une patiente québécoise atteinte d’un cancer du sein 
métastatique constate qu’elle a «moins de motricité, moins de musculation, moins d’endurance, 
une fatigue soudaine et un essoufflement au moindre effort.» 

Capacité à travailler 

Plus de la moitié des personnes interrogées (52%) estiment que leurs symptômes les 

empêchent de travailler comme elles le voudraient. «Je suis travailleur autonome, et comme j’ai 



 

 

été trop malade et que je souffre d’une fatigue extrême, je n’ai pas pu travailler», a écrit un 

patient de l’Ontario atteint d’un cancer de la peau. Pour plusieurs, les symptômes varient d’un 
jour à l’autre,5, ce qui empêche les activités professionnelles dont l’horaire est prévisible. 

«Certains jours sont pires que d’autres, écrit une patiente atteinte d’un cancer de l’ovaire au 
Québec, et je ne peux pas prédire si je pourrai ou non aller travailler.» 

Voir ci-dessous sous «Diminution des revenus» pour plus d’informations sur l’impact de la 
fatigue sur la capacité de travail des patients souffrant de COVID longue. 

Capacité à prendre soin des autres 

Lorsqu’un proche aidant a la COVID longue, ses 

symptômes persistants peuvent également avoir 

un impact indirect sur la qualité de vie des autres. 

La majorité des personnes interrogées (59%) ont 

déclaré que leurs symptômes avaient réduit leur 

capacité à s’occuper des autres membres de leur 
famille. «Mon mari bénéficie de services d’aide à la 
personne, mais je n’ai pas pu obtenir d’aide pour 
faire chauffer de la soupe ou autre chose pour lui… 
quand je ne pouvais pas sortir du lit», a indiqué 

une patiente de l’Ontario atteinte d’un cancer du 
sein. «Je ne sais pas s’il a mangé grand-chose 

pendant cette période.» Une autre patiente de 

l’Ontario dont le cancer du sein était métastatique 

a écrit qu’elle avait «dû faire admettre mon 

partenaire de longue date dans un centre de soins 

de longue durée parce que je ne pouvais plus 

répondre à ses besoins.»  

Sentiment d’isolement 

«Je n’ai plus de cancer, mais j’ai toujours la COVID longue. Je me 
sens toujours en quarantaine, en isolement.» 

– Une patiente atteinte d’un cancer du sein en rémission au Québec 

Un certain nombre de personnes interrogées ont exprimé un sentiment d’isolement ou d’être 
livrées à elles-mêmes. Pour plusieurs, ce sentiment provient d’une dissonance entre leur propre 
expérience et les hypothèses formulées par la société qui les entoure: pour beaucoup, la 

COVID-19 a eu un effet dévastateur et entrainé une multitude de précautions pour éviter de la 

 
5 Greenhalgh et al., «Long Covid—an Update for Primary Care.» 
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contracter à nouveau (ou une autre maladie). Mais une grande partie de la société présume 

aujourd’hui que la COVID-19 a complètement disparu et ne devrait plus affecter la vie de qui 

que ce soit. 

Pour une patiente ontarienne atteinte de leucémie et de COVID longue, la «nouvelle normalité» 

en est une «d’isolement social et de dégradation de la santé mentale et physique. De 

répercussions psychologiques massives.» Pour elle, une partie de l’impact psychologique vient 
du fait que les autres ne reconnaissent pas les effets de la COVID longue: «Je ne fais plus 

confiance à la plupart des gens, car le nombre de personnes effrontées ou qui font preuve de 

complaisance à l’égard de l’impact de ce virus sur ma vie est décourageant et ne fait aucun 

sens.» 

Le manque de soutien de la part du système médical a également contribué au sentiment 

d’isolement. La patiente ontarienne atteinte de leucémie a poursuivi: «Mon médecin 

généraliste ne semble pas s’inquiéter et ne m’a pas proposé de soutien. J’ai l’impression d’être 
livrée à moi-même, alors je continue à m’isoler autant que possible pour me protéger.»  Une 

patiente de l’Ontario atteinte d’un cancer du cerveau de stade 2 s’est également dite très 

préoccupée par ses symptômes à long terme «parce que la COVID longue pourrait aggraver 

mes autres problèmes de santé, et les médecins ne sont pas prêts à donner à quelqu’un comme 
moi (atteinte d’un cancer) un diagnostic de COVID longue. Je me retrouve donc isolée, sans 

aucun soutien.» 

D’autres personnes ont indiqué se sentir isolées en raison des précautions à prendre pour 

éviter de contracter à nouveau la COVID-19. «J’ai été hospitalisée pendant cinq jours à cause de 
mes intestins; je peux avoir des crises à tout moment et c’est incontrôlable», écrit une patiente 

québécoise atteinte d’un cancer du sein métastatique. «J’ai peur de manger, de sortir. J’ai de 
nouveaux médicaments qui me rassurent, mais cela demeure un stress. Je porte un masque en 

tout temps, je ne vois pas beaucoup de monde, de peur de l’attraper à nouveau.» 

Anxiété et incertitude 

L’incertitude quant à la guérison ou à l’aggravation de leur maladie est une source de stress 
souvent mentionnée. «Je crains que la situation ne s’aggrave — que ça commence lentement, 

et puis, que ce soit une chose après l’autre et… Vous pouvez deviner ce qui arrive une fois rendue 
en bas de l’échelle!», a écrit l’aidante d’un patient atteint d’un cancer du cerveau au Nouveau-

Brunswick. Aussi, un patient atteint de leucémie en Alberta a-t-il fait part de son inquiétude 

«parce que tous les jours, j’espère que ces symptômes disparaîtront, mais la plupart du temps ils 
sont là, c’est frustrant d’avoir l’impression que je n’irai plus jamais mieux». 

Pour certains, c’est l’aspect imprévisible de la COVID longue qui est source de stress — la 

possibilité que les symptômes les plus débilitants réapparaissent et fassent à nouveau des 

ravages dans leur vie. Un patient ontarien atteint d’un cancer neuroendocrinien (également 
cité ci-dessus) raconte ses craintes de voir réapparaître les pires symptômes de la COVID: 



 

 

«Lorsque j’ai contracté la COVID et la COVID longue, c’était horrible. … Je ne veux 
JAMAIS revivre une telle expérience. C’était terrifiant. Aujourd’hui encore, il 
m’arrive de sentir dans mon cerveau des lueurs de la COVID longue. Je crains que 

si j’attrape à nouveau la maladie, l’impact sur mon cerveau soit plus grave et me 

laisse avec des déficits.» 

Bien-être financier 

La COVID longue a eu un grave impact sur la santé financière 

de nombreux patients. Sur les 119 personnes interrogées, 

47 patients atteints de cancer (40%) ont déclaré que la 

COVID longue avait eu un certain impact financier sur leur 

vie; 20 d’entre elles ont fait état d’un impact financier 

important.  

Diminution des revenus 

«Je n’ai pas l’énergie nécessaire pour 
organiser des journées entières et c’est 

terrible. Je constate que je peux travailler 

pendant une heure ou deux avant d’avoir 
besoin de me reposer. C’est frustrant.» 

– Patiente de l’Alberta atteinte d’un mélanome et d’un 
cancer de la thyroïde 

La raison la plus fréquente de ces difficultés financières est la baisse des revenus du travail. 

Certaines personnes interrogées ont déclaré ne pas pouvoir travailler autant d’heures 
qu’auparavant, prendre des congés de maladie non rémunérés ou avoir dû passer d’un poste à 
temps plein à un poste à temps partiel, afin de pouvoir gérer les symptômes. Ces personnes 

représentent près de la moitié des répondants touchés financièrement par la COVID longue. 

D’autres ont perdu tous leurs revenus, soit pour avoir pris des congés prolongés non 

rémunérés, soit en raison de perte d’emploi.  

La fatigue est le principal symptôme responsable de la difficulté à travailler. «Je n’ai plus 
l’énergie nécessaire pour travailler comme je le faisais avant de contracter la COVID», écrit une 

patiente de la Colombie-Britannique atteinte d’un cancer de l’utérus. «Je me sens dépassée, 

mentalement et physiquement, et j’ai du mal à travailler.» 

Pour une patiente de l’Alberta aux prises avec un cancer de la langue, la perte de revenu a 

exacerbé l’insécurité financière: «Je dispose déjà d’un revenu fixe d’invalidité et la COVID longue 
m’a privée de l’énergie nécessaire pour compléter mon revenu fixe par des revenus à temps 

49%

26%

23%

9%

4%

17%

Working fewer hours

or taking time off

Increase in expenses

Long-term inability to

work

Difficulty paying bills

Indebted

Other



 

 

partiel autorisés. J’ai des hauts et des bas, ce qui fait qu’il m’est difficile de m’engager dans un 
travail, même à temps partiel.» 

Augmentation du coût de la vie 

De nombreux répondants ont constaté que leurs coûts avaient augmenté parce que leurs 

symptômes — principalement la fatigue — les obligeaient à payer pour des services qu’ils 
auraient autrement assurés eux-mêmes. Cela comprend les frais de livraison de nourriture et 

de transport (par exemple, les taxis). L’augmentation des dépenses a été une cause de 
difficultés financières pour 26% des personnes interrogées.  

Un patient de l’Alberta atteint d’un cancer de stade 2 explique comment la COVID longue a 

augmenté ses dépenses quotidiennes: «J’ai dû acheter tous les produits pour mes soins — c’est 
coûteux; je n’ai plus l’occasion de faire mes courses, et je dois dépenser de l’argent pour la 
livraison de nourriture, ce qui est une charge énorme, car j’ai un enfant, puis il faut payer le taxi. 

C’est un feu roulant qui continue de tourner financièrement parce que je ne suis pas en bonne 
santé. Il est coûteux de devoir faire faire les tâches quotidiennes par d’autres personnes, par 
exemple.» Une patiente de l’Ontario atteinte d’un cancer du foie a abondé dans ce sens, en 
indiquant que la COVID longue avait entrainé des difficultés financières parce qu’elle «ne 

pouvait pas faire ses achats en personne et qu’elle devait payer quelqu’un pour le faire à sa 
place». 

Pour les patients qui sont eux-mêmes des aidants naturels, une COVID longue présente de 

réelles difficultés. «Je suis l’aidante de ma mère et j’ai dû couvrir les frais pour qu’on la conduise 

à ses rendez-vous», a poursuivi la patiente ontarienne atteinte d’un cancer du foie. Une 

patiente de l’Ontario du cancer du sein métastatique a écrit que son «incapacité à subvenir aux 

besoins d’un partenaire à long terme a doublé mes dépenses». Le loyer absorbe la totalité de 

ma pension et j’ai vécu sur mes cartes de crédit, mais j’ai épuisé mes économies, alors je ne sais 
pas quoi faire». 

Soins oncologiques 

«Nous devons cesser de suspendre nos traitements 

d’immunothérapie au moindre symptôme. Ne plus jamais pouvoir 
avoir un simple nez qui coule de peur de voir nos traitements 

annulés, c’est inhumain.» 

– Une patiente atteinte d’un cancer du sein métastatique au Québec 

Les trois premiers sondages du RCSC sur la COVID-19 et le cancer sont axés sur les obstacles 

rencontrés pour accéder aux soins oncologiques pendant la pandémie. Bien que la plupart des 

restrictions de santé publique soient chose du passé, de nombreux patients considèrent 



 

 

toujours que la COVID longue limite leur accès aux soins anticancéreux. Par exemple, 37% des 

personnes interrogées ont déclaré que la COVID longue avait eu un certain impact sur leur 

capacité à voir un médecin qui s’occupe de leur cancer en personne. Le même nombre ont 

déclaré qu’il leur était plus difficile d’obtenir de l’aide pour les nouveaux symptômes du cancer 
ou les effets secondaires de traitements. Plus de trois personnes sur dix (34%) ont déclaré que 

cela les avait empêchées de passer des tests importants. 

Expliquant comment ses symptômes de COVID longue interfèrent avec son traitement, une 

patiente québécoise atteinte d’un cancer colorectal a écrit qu’elle était préoccupée par ses 
symptômes de COVID longue: «parce que je ne peux pas toujours suivre mes traitements de 

chimiothérapie et de radiothérapie — ils me testent toujours avant un traitement, et si j’ai de la 
fièvre et que mes analyses de sang ne sont pas bonnes, ce sont soit mes globules rouges ou mes 

globules blancs qui ont été affectés». Une patiente québécoise atteinte d’un cancer du sein 
métastatique a exprimé une frustration similaire: «Nous devons cesser de suspendre nos 

traitements d’immunothérapie au moindre symptôme. Ne plus jamais pouvoir avoir un simple 

nez qui coule de peur de voir nos traitements annulés, c’est inhumain. J’ai peur de continuer à 

vivre, mes enfants portent encore des masques à l’école et sont les seuls. … nous devons, nous 

aussi, avoir le droit d’être comme les autres et de recevoir nos traitements. Lorsque nous avons 

un cancer, nous devrions également être prioritaires pour les suivis.» 

Les jeunes patients peuvent avoir eu plus de difficultés à obtenir des soins oncologiques que les 

plus âgés. Plus de la moitié des personnes interrogées âgées de moins de 55 ans (51%) ont 

déclaré que la COVID longue les avait empêchées d’obtenir des soins de réadaptation après leur 
traitement contre le cancer, et presque autant (49%) ont indiqué qu’elle avait entravé leur 
capacité à obtenir de l’aide en cas de nouveaux symptômes ou d’effets secondaires. Par 
comparaison, 26% et 30% des personnes interrogées âgées de 55 ans ou plus, respectivement, 

ont déclaré avoir subi ces impacts. 

Obstacles à l’obtention d’une aide 

Près de la moitié des personnes interrogées (47%) ont déclaré avoir cherché de l’aide pour leur 
COVID longue, mais ne pas avoir pu l’obtenir, de plus, 9% ont déclaré ne pas savoir où chercher 

de l’aide. Les raisons les plus fréquentes pour lesquelles les personnes interrogées n’ont pas été 
en mesure de chercher de l’aide pour une COVID longue sont la difficulté à parler de leur 
maladie avec leur médecin, la difficulté à obtenir un diagnostic et la difficulté à accéder à une 

ou un médecin.  

Difficulté à obtenir l’aide des médecins 

«Il est difficile de faire comprendre aux autres, et encore plus 

d’accepter la gravité de l’impact que la COVID longue a eu sur moi. 



 

 

Le déni de la part du corps médical et du public est frustrant et 

isolant. Je travaille dur mentalement pour atténuer la négativité, 

mais c’est une source de frustration constante.» 

Un patient atteint d’un cancer de la langue en Alberta 

Parmi les personnes qui ont essayé sans succès d’obtenir de l’aide pour la COVID longue, , une 

sur cinq (soit 11 sur 119) a déclaré que leur médecin manquait de réceptivité ou de 

connaissances. Elles ont constaté que leur médecin les traitait avec mépris, ne reconnaissait pas 

qu’elles souffraient d’une COVID longue ou ne savait pas comment les aider. 

Certains patients ont constaté que les médecins ne les écoutaient pas lorsqu’ils évoquaient la 
COVID longue. «Personne ne croit à la COVID longue, ou les prestataires de soins de santé ne 

disposent pas de suffisamment d’informations sur le sujet — lorsqu’elle est mentionnée, vous 

êtes ignoré», a déclaré un patient atteint d’un cancer du poumon au Manitoba. «Il serait utile 

d’avoir un ou une médecin de famille sur qui compter pour le traitement et l’assistance, être 

écouté, ça serait un gros plus», a déclaré un survivant du cancer de la peau de l’Ontario. 

D’autres ont déclaré que leur médecin ne prenait en compte leurs symptômes que de manière 
individuelle, et non holistique. «Les médecins de famille ne connaissent pas l’ensemble des 
symptômes individuels, et les traitent donc séparément. Tous les tests sont négatifs — trois 

hôpitaux m’ont dit que j’étais en bonne santé», a déclaré une patiente atteinte d’un cancer du 
sein métastatique en Ontario. 

«À mesure que vous vieillissez, au lieu d’écouter la patiente qui a porté son corps à bout de bras 
et le connaît intimement, ils n’aiment pas que vous posiez trop de questions et vous considèrent 
comme étant difficile», a déclaré une patiente aux prises avec un cancer du sein de stade 2 en 

Colombie britannique. Un autre patient, souffrant d’un cancer du cerveau de stade 2 en 

Ontario, a déclaré: «Le fait d’avoir différents problèmes médicaux, dont le cancer, tend à inciter 
les médecins à se concentrer sur ce dernier. Et lorsqu’ils constatent que tout est normal pour ces 
problèmes de santé, ils ne tiennent pas compte du reste, et il me semble qu’ils ne veuillent pas 
admettre qu’il s’agit d’une COVID longue.» 

Manque d’accès à un médecin 

En général, pour être admis dans une clinique ou un programme de traitement pour la COVID 

longue, le patient doit être diagnostiqué et recommandé. Pour les personnes qui n’ont pas de 
médecin de famille, il est donc plus difficile de trouver une personne qui puisse les 

diagnostiquer et les orienter vers des programmes spécialisés. «Avoir un médecin généraliste… 
pour être orientée vers une sorte de physio ou un traitement respiratoire aiderait beaucoup», a 

écrit une patiente atteinte d’un cancer de l’utérus de stade 1 en Colombie-Britannique 

lorsqu’on lui a demandé quels étaient les obstacles à l’obtention d’une aide pour la COVID 

longue. Il s’agit du troisième motif le plus fréquemment invoqué par les personnes interrogées 



 

 

pour expliquer les difficultés d’accès aux soins dans ce cas, ce qui correspond à 5% des 

personnes interrogées. En 2019, 14,5% de la population du Canada âgée de 12 ans et plus 

n’avaient pas de médecins de famille ou d’autre prestataire de soins de santé régulier.6 

Pour beaucoup, les alternatives au médecin de famille sont les cliniques sans rendez-vous et les 

services d’urgence des hôpitaux. Dans de nombreux cas, ces derniers sont également difficiles 
d’accès, en raison des longs délais d’attente ou parce qu’ils n’existent pas à proximité. «Il est 

pratiquement impossible d’obtenir un rendez-vous téléphonique avec le centre de soins 

d’urgence et il n’y a plus de clinique sans rendez-vous dans notre ville», poursuit la même 

patiente de Colombie-Britannique. «J’ai évité le service des urgences, car ce n’est pas l’endroit 
où aller, sans parler du fait qu’ils sont débordés.» 

Sans médecin de famille, un patient ne peut pas parler à quelqu’un qui connaît ses antécédents 
médicaux et qui peut prendre en compte ses autres pathologies pour le diagnostiquer et le 

traiter. Ce problème se pose surtout pour la COVID longue qui n’est pas facile à diagnostiquer. 
«L’impact de la COVID longue a été dévastateur sur ma vie, à tous points de vue», écrit une 

patiente de l’Ontario atteinte d’un cancer du sein de stade 3. «En trois ans, j’ai eu deux 
nouveaux médecins de famille, qui ont tous deux fermé leur cabinet.» Bientôt, écrit-elle, «Je 

n’aurai plus de médecin de famille et je ne saurai pas comment accéder à des soins continus 
pour des comorbidités complexes». 

Absence de cliniques pour la COVID longue 

«Les services cliniques post-COVID doivent être étendus, et non 

fermés, car l’aide fragmentée et tardive pour traiter les différents 

symptômes n’est pas adéquate, exacerbe probablement le 
problème et s’avère probablement beaucoup plus coûteuse que la 

mise en place de cliniques spécialisées.» 

– Une patiente de Colombie-Britannique atteinte d’un cancer de la vulve en rémission 

Interrogés sur le soutien dont ils avaient besoin pour gérer la COVID longue, 80% des 

répondants ont indiqué un besoin de cliniques et de programmes spécialisés qui traitent ou 

aident à gérer la COVID longue. Tous les patients ne vivent pas dans des régions où de tels 

cliniques ou programmes existent. Par exemple, une patiente du Québec atteinte d’un cancer 
de l’ovaire estime qu’il est difficile d’obtenir de l’aide parce que ces cliniques «sont rares et 

souvent situées loin de chez moi». De même, une patiente ontarienne atteinte d’un cancer du 
poumon de stade 2 a déclaré: «il n’y a aucun programme de traitement dans ma région». Il est 

possible de trouver des cliniques dans quatre provinces: l’Ontario, la Colombie-Britannique, 

l’Alberta et le Québec.7 

 
6 Gouvernement du Canada et Statistique Canada, «Fournisseurs habituels de soins, 2019.» 
7 Ressources COVID longue Canada, «Cliniques COVID longue» 



 

 

D’autres personnes interrogées estiment que les délais d’attente pour accéder aux cliniques 
sont excessivement longs. «La première clinique spécialisée dans la COVID longue a été 

décevante. Sur la liste de Toronto Western — un an d’attente», écrit une patiente de l’Ontario 
atteinte d’un cancer du sein de stade 3. Cette patiente victime d’un cancer du sein 
métastatique a également déclaré «j’ai été orientée vers une clinique pour la COVID longue à 
Toronto Western il y a six mois, mais ils ne m’ont jamais recontactée. Pas de soutien des services 

sociaux. Ou d’aide psychiatrique disponible. Je me sens dépassée en essayant de gérer ma vie.» 

Certaines personnes estiment que les spécialistes ne s’intéressent qu’à une seule pathologie et 
n’envisagent pas la santé d’une personne dans sa globalité. La même patiente a poursuivi: «J’ai 
désespérément besoin de conseils nutritionnels pour accommoder des besoins diététiques 

concurrents en lien avec différentes pathologies — ce qui n’est pas possible dans le cadre de 

l’OHIP, et chaque diététicienne est spécialisée dans une seule pathologie. Je ne connais pas de 
spécialistes ou de médecins de famille qui s’occupent ou prennent en charge la COVID longue.» 

Conclusion: Le cancer ne peut pas attendre! 

Lorsque le RCSC a mené son premier sondage en 2020, au début de la pandémie de COVID-19, 

les résultats ont montré que les patients du cancer étaient laissés pour compte. Aujourd’hui, il 
est à nouveau clair que le cancer n’est pas pris en charge lorsqu’il s’ajoute à des symptômes de 

COVID-19 longue. Les patients souffrant à la fois du cancer et de la COVID longue ne sont pas 

les seuls dont la vie a été bouleversée par des symptômes persistants et ils se sentent inquiets 

et isolés en raison d’un manque d’accès au soutien. Leur situation n’en est pas moins unique en 
raison de leur besoin d’accès continu aux soins, de leur système immunitaire souvent affaibli et 

des autres façons dont la pandémie a totalement épuisé les patients et les survivants. 

Lorsqu’une situation d’urgence perturbe la vie des gens et menace leur accès aux soins de santé 
essentiels, les gouvernements doivent veiller à ce que les patients atteints de cancer puissent 

continuer à recevoir des soins — pas seulement à court terme — pas seulement pour leur 

cancer — ils n’en méritent pas moins. Avec l’émergence d’un nombre croissant de cas de COVID 
longue et de connaissances sur l’impact de cette maladie sur la vie des gens, les gouvernements 

du Canada doivent veiller à ce que les soins de santé des patients atteints de cancer, que ce soit 

pour le cancer ou pour la COVID longue, ne soient pas mis en péril. L’apparition de nouvelles 
variantes de COVID-19 inquiète. Alors que des situations d’urgence telles que les feux de forêt 

qui battent des records au Canada, les inondations et les tempêtes entrainent des évacuations 

obligatoires, des pannes d’électricité et des perturbations dans tant de vies, il est d’autant plus 
important de voir aux besoins des patients. Les soins continus contre le cancer doivent être 

inclus dans les plans de préparation aux situations d’urgence de chaque municipalité, province 
et territoire.  

Le cancer ne peut pas attendre! 
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