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RESUME

En 2017, le Réseau canadien du cancer du sein (RCCS) a effectué deux sondages
aupres de Canadiennes ayant recu un diagnostic de cancer du sein. Lobjectif était
double : mieux comprendre leur expérience vecue et déterminer s'il est possible
d'améliorer le soutien offert aux patientes, aux survivantes et aux familles tout en
minimisant les répercussions de cette maladie. Exactement 278 femmes qui ont
obtenu un diagnostic de cancer du sein a un stade préecoce, defini comme un cancer
de stades |, Il ou lll pour les besoins du sondage, y ont participe. Le sondage sur le
cancer du sein métastatique (de stade 1V) a recueilli les reponses de 180 personnes
vivant avec cette maladie.

Lintention derriére ces sondages était de saisir l'expérience vécue par ces
Canadiennes qui ont recu un diagnostic de cancer du sein pour tracer un portrait
reflétant le spectre complet de cette expérience, de la découverte de la maladie

a la survie ou a la vie avec un cancer du sein métastatique. Nous recourrons a

ces données pour faire connaitre les besoins des patientes aux décideurs, aux
professionnels de la santé, aux organisations communautaires et aux organismes

de bienfaisance dans le domaine de la santé. Le RCCS entend aussi utiliser cette
information pour orienter son propre travail de maniere a mieux répondre aux besoins
des patientes par l'éducation et la défense des intéréts.

L'expérience vecue par les Canadiennes ayant recu un diagnostic de cancer du sein
a un stade précoce et par celles vivant avec un cancer du sein métastatique est
presentee de facon parallele. Parfois, les deux groupes temoignent d'expériences
similaires. Il existe toutefois des distinctions importantes entre les deux en matiere de
priorites et de vecu. Comprendre les similitudes et les divergences entre ces deux
groupes est essentiel pour mieux satisfaire les besoins uniques des patientes aux
differents stades de la maladie.

Ce rapport demontre que méme si les patientes se sentent soutenues et prises
en charge pour certains aspects, il existe encore d'excellentes possibilites
d'amélioration. Le RCCS a cerné cing elements determinants qui pourraient
grandement favoriser la sante et la qualite de vie des Canadiennes ayant recu un
diagnostic de cancer du sein.

La qualité et l'accessibilite des ressources
eéducatives pour les patientes se sont ameéliorées au cours des vingt dernieres
annees. Par contre, certaines ressources informationnelles adaptées aux
patientes demeurent manquantes. Il faudrait des ressources pour les patientes
ayant recemment obtenu un diagnostic de cancer du sein métastatique, un outil
d'aide pour faciliter la prise de décision au sujet des interventions chirurgicales
et des options qui en decoulent, un guide de référence sur l'aide financiere, des
calendriers des traitements et de la période de convalescence, un guide sur les
assurances privees et de linformation sur « bien mourir.
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: Cet enjeu a éte souleve et mis en lumiere par
les personnes vivant avec un cancer du sein metastatique. Cependant, au fur et a
mesure que les nouveaux traitements s'adresseront aux patientes a un stade plus
precoce de la maladie, ce probleme les touchera egalement. IL faut poursuivre
le déploiement d'efforts deployés pour reduire les délais d'approbation des
medicaments, pour offrir un acces plus équitable aux medicaments novateurs
a tous les Canadiens et pour veiller a un acces equitable aux medicaments
anticanceéreux administrés par voie orale a la maison.

L'information donnée aux patientes sur leur
sante et leur traitement s'est accrue. Toutefois, certains renseignements qui
permettraient a ces femmes de prendre des décisions éclairées pour leur santé
ne leur sont pas communiqués. Il est ici question de renseignements comme la
densité mammaire, les options de soins palliatifs et les essais cliniques offerts.

Le systeme de santé dans
son ensemble propose de nombreux services et mesures de soutien dont
les patientes ont besoin pour atteindre un état de santé optimal et géerer leur
cancer du sein. Malgre tout, il peut étre compliquée de s'orienter parmi tous
ces programmes qui demeurent parfois insuffisants. Les mesures de soutien
systemiques sur lesquelles il faut se pencher incluent l'élaboration de plan
de soins aprés cancer pour les patientes a un stade précoce de la maladie,
laiguillage des patientes, la conception d'outils de communication destinés aux
omnipraticiens durant la période diagnostique, l'acces a du soutien psychosocial
et une augmentation des prestations de maladie de lassurance-emploi.

Un manque de statistiques précises et de
connaissances geneérales sur le cancer du sein metastatique rend difficile la
comprehension véritable des répercussions de la maladie en plus de contribuer
a lisolement des personnes vivant avec cette affection incurable. Des statistiques
exactes et une sensibilisation accrue aideraient a approfondir les connaissances
sur les impacts reels de ce quatrieme stade de cancer, favorisant ainsi un meilleur
soutien des personnes atteintes.

Corriger ces lacunes signifie améliorer la vie de centaines de milliers de Canadiens.
Ce rapport examinera en détail l'expérience vecue par les patientes et la facon dont
leur rétroaction peut étre utilisée pour faciliter, aujourd'hui et dans le futur, la vie des
patientes atteintes d'un cancer du sein.



Recevoir un diagnostic de cancer du sein est accablant. Méme si le taux global de
survie de celles obtenant un diagnostic de cancer précoce est relativement eleve,
les consequences d'une telle annonce demeurent considérables puisque 5000
Canadiennes meurent chaque année d'un cancer du sein métastatique. Le quart de
tous les cancers diagnostiques chez les Canadiennes en seront un du sein, ce qui
signifie qu'une femme sur huit affrontera cette maladie au cours de sa vie. En 2017,
plus de 26 000 Canadiennes ont recu un diagnostic de cancer du sein. Bien que le
nombre de déces attribuables a cette maladie ait reculé, 13 % de tous les déces lies
au cancer chez les femmes sont imputables au cancer du sein. *

Puisque le cancer du sein continue d'entrainer des réepercussions sur une grande
partie de la population canadienne, il est primordial de dresser le portrait de
l'expérience vecue par les patientes et de determiner les facons d'ameliorer

le soutien des patientes, des survivantes et des membres des familles tout en
minimisant les conséquences de cette maladie.

En 2017, le Réseau canadien du cancer du sein a lanceé deux sondages destinés aux
patientes canadiennes atteintes d'un cancer du sein pour mieux comprendre leur
experience vecue. Parmi les repondantes, 278 avaient recu un diagnostic de cancer
du sein a un stade précoce (défini comme stade |, Il ou lll aux fins de ce sondage) et
180 vivaient avec un cancer du sein metastatique (aussi connu sous le nom de cancer
de stade IV). Les patientes ont partage honnétement des informations precises sur la
facon dont elles ont vécu lannonce de leur diagnostic et les étapes subséquentes.
Elles ont aussi donneé leur avis sur ce qui pourrait étre amélioré pour soutenir
davantage les Canadiennes qui traversent cette epreuve.

Ce rapport touche a tous les épisodes de l'expérience d'une patiente, de la maniere
dont son cancer a été detecté au processus de diagnostic, au traitement et a la

vie aprés ou avec un cancer du sein. ILexamine également les répercussions sur la
famille, les finances, les consequences psychosociales et le bien-étre genéral.

L'expérience vecue des Canadiennes ayant recu un diagnostic a un stade précoce
de la maladie est préesentée parallelement a celle des personnes vivant avec un
cancer du sein metastatique. Des similitudes apparaissent entre ces deux groupes,
mais il existe des différences considérables entre leurs priorités et leur expérience a
diverses etapes. Comprendre leurs similarités et leurs dissemblances est la cle de
voute pour mieux répondre aux besoins uniques des patientes, peu importe le stade
de leur cancer du sein.

1 Societe canadienne du cancer. (2017). Statistiques canadiennes sur le cancer 2017. Repére
a http:.//www.cancer.ca/~/media/cancer.ca/CW/cancer%20information/cancer%s20101/

Canadian%20cancer%20statistics/Canadian-Cancer-Statistics-2017-FR.pdf?la=fr-CA
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METHODOLOGIE ET DONNEES DEMOGRAPHIQUES

Les renseignements contenus dans ce rapport ont éte recueillis par l'entremise de
deux sondages en ligne publiés en francais et en anglais par le Réseau canadien
du cancer du sein en 2017. Les sondages ont éte distribués aux individus et aux
groupes par le biais des medias sociaux, de bulletins électroniques et du site www.
cbcn.ca. Ces enquétes ne s'adressaient qu'aux résidents canadiens chez qui un
cancer du sein a eté diagnostique. Un sondage était specifiquement destiné aux
gens ayant recu un diagnostic de cancer du sein a un stade préecoce, c'est-a-dire
un cancer de stade |, Il ou lll. Lautre concernait uniquement les personnes qui
avaient obtenu un diagnostic de cancer du sein métastatique aussi connu sous

le nom de cancer du sein de stade IV. Les deux sondages etaient composés a la
fois de questions a choix multiples et de questions ouvertes qui permettaient aux
réepondants de partager leur expérience personnelle.

La distribution des répondantes selon leur province ou leur territoire reflete
generalement la repartition de la population canadienne : Alberta 6 %; Colombie-
Britannique 8 %; Manitoba 8 %; Nouveau-Brunswick 3 %; Terre-Neuve-et-Labrador
5 % Territoires du Nord-Ouest 1 %; Nouvelle-Ecosse 9 %; Nunavut 0 % Ontario 24
% ile-du-Prince-Edouard 2 %: Québec 17 %; Saskatchewan 15 % et Yukon 0.41 %.
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L'homogénéite des repondants s'avere la principale limite des deux sondages. Tous
les repondants se sont identifies comme des femmes. Ceci n'est pas surprenant
puisque le cancer du sein affecte surtout les femmes. Cependant, environ 100
hommes recoivent un diagnostic de cancer du sein au Canada chaque année. Leur
experience ne se retrouve pas dans ce sondage.

En outre, la plupart des répondantes sont d'origine caucasienne. Les Canadiennes
francaises sont également bien représentées. Toutefois, les autres groupes raciaux
ou ethniques sont mal représentés. La majorité des répondantes sont scolarisées
(elles ont fait des etudes postsecondaires) et la plupart avaient un revenu familial
annuel de 60000 $ ou plus.

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La plupart des repondantes (soit 80 %) affirment vivre en couple et 100 % d'entre
elles s'identifient comme femmes. La majorite (98 %) des repondantes se disent
heterosexuelles, 1 % homosexuelles et 1 % bisexuelles. Aucune n'a mentionné avoir
une orientation sexuelle autre.

Lorsque nous leur avons demandeé a quel groupe racial ou ethnique elles
s'identifiaient le plus, nous avons obtenu ces réponses : afro-canadien 0 %;
asiatique 1 %; caribéen 0 %; caucasien 76 %; Premieres nations, Inuits et Métis 3 %;
canadien-francais 16 %; hispanique/sud-americain 0 %; moyen-oriental ou nord-
africain 0 %; habitants des iles du Pacifique 0 % sud asiatique 0 %; autre 4 %.

Le plus haut niveau de scolarite atteint par les repondantes est réparti comme suit
: etudes primaires 1 % ; etudes secondaires 13 %; etudes collegiales ou equivalentes
38 % études universitaires de premier cycle 30 %; maitrise 16 % et doctorat 2 %.

La repartition du revenu annuel du ménage des répondantes se decline ainsi
:moins de 20000 $ (3 %);: 20000 $ - 30999 $ (8 %): 40000 $ - 50999 $ (9 %):
60000 $ - 79999 $ (11 %): 80000 $ - 99999 $ (14 %): 100000 $ - 149999 $ (14 %) et
150000 $ et plus (16 %). Vingt-cing pour cent des répondantes ont préféré ne pas le
dire.



AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
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EN TOUT,

ont répondu au sondage sur le

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La distribution des réepondantes selon leur province ou leur territoire reflete
generalement la repartition de la population canadienne, a 'exception de ['Ontario
dont la proportion de répondantes est supérieure a son poids demographique

: Alberta 12 %; Colombie-Britannique 11 %; Manitoba 7 %; Nouveau-Brunswick

2 %; Terre-Neuve-et-Labrador 1 %; Territoires du Nord-Ouest 0 %; Nouvelle-
Ecosse 2 %; Nunavut 0 %; Ontario 40 % Ille-du-Prince-Edouard 2 %: Québec 15 %
Saskatchewan 7 % et Yukon 0 %.
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, : au sondage sur le
CANCER A UN STADE PRECOCE CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La plupart (81 %) des repondantes afirment étre en couple et 100 % s'identifient
comme femmes. La majorité (96 %) se dit heterosexuelle alors que 2 % sont
homosexuelles et 2 % bisexuelles. Aucune répondante n'a mentionné avoir une
orientation sexuelle autre.

Lorsque nous leur avons demandé a quel groupe racial ou ethnique elles
s'identifiaient le plus, nous avons obtenu ces réponses : afro-canadien 0 %;
asiatique 0 %; caribeéen 0 %; caucasien 86 %; Premieres nations, Inuits et Metis 2 %
canadien-frangais 7 % hispanique/sud-ameéricain 0 %; moyen-oriental ou nord-
africain 0 %; habitants des iles du Pacifique 0 %; sud asiatique 1 %; autre 6 %.

Le plus haut niveau de scolarite atteint par les repondantes est reparti comme
suit : études primaires 0 %; etudes secondaires 17 % ; etudes collegiales ou
equivalentes 38 %; etudes universitaires de premier cycle 31 %; maitrise 12 % et
doctorat 2 %. Deux pour cent ont préfere ne pas réepondre a cette question.

La repartition du revenu annuel du meénage des réepondantes se decline ainsi
:moins de 20000 $ (5 %): 20000 $ - 39999 $ (7 %): 40000 $ - 50999 $ (9 %):
60000 % - 79999 $ (14 %): 80000 $ - 99999 $ (11 %): 100000 $ - 149999 $ (18 %)
et 150000 $ et plus (8 %). Vingt-huit pour cent des répondantes ont préféré ne pas
le divulguer.
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SEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITL
LE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE
TIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONN
ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE
SANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTIL
IEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE
IQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ET
STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMA
| IABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATIO
SANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SU
3ENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE
- FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAC
ANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATE
"FFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENF
= HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHA
HON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU
NT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFR/
MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPR
/ANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE F
FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE
IENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EX
SEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITL

I ~AlIPDCCe NN DATEALIN NNDARANIC TCECCADANIT CRLICATIC CCCICART CANAATIN /T






PROFIL DES PATIENTES

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

La majoriteé des repondantes (71 %) etaient dans la quarantaine ou la AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
cinquantaine lorsqu'elles ont recu leur diagnostic de cancer du sein. Par
ailleurs, 2 % étaient dans la vingtaine, 13 % dans la trentaine, 12 % dans la

soixantaine et 2 % etaient agees de plus de 70 ans. I I

lgouplus 5059 3039  40-49  50-59 60-69  70-79  80ou

jeune plus vieux
ANNEE DU DIAGNOSTIC
La plupart des répondantes, soit 71 %, ont recu un diagnostic en 2010 ou apreés. EN QUELLE ANNEE AVEZ-VOUS RECU UN DIAGNOSTIC DE
Vingt-et-un pour cent ont obtenu un diagnostic entre les années 2000 et 2009 et CANCER DU SEIN?

8 % avant l'an 2000.

70's 80's 90's 00's 10's
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

La majorité des repondantes (62 %) etaient dans la quarantaine ou la
cinquantaine lorsqu'elles ont recu leur diagnostic de cancer du sein. Par
ailleurs, 3 % étaient dans la vingtaine, 16 % dans la trentaine, 15 % dans la
soixantaine et 4 % étaient agées de plus de 70 ans.

ANNEE DU DIAGNOSTIC

Les répondantes ont recu un diagnostic de cancer du sein métastatique entre 2004
et 2017.

AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
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ANNEE DU DIAGNOSTIC
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15%
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PROFIL DES PATIENTES surre)

STADE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

Un petit nombre de répondantes (7 %) ont obtenu un diagnostic de cancer de STADE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
stade 0, alors que 26 % en ont recu un de stade |, 40 % de stade Il et 18 % de

stade Ill. Huit pour cent ne connaissent pas le stade de leur cancer au moment
de leur diagnostic.
Méme si une majorité de répondantes connaissent le stade de leur cancer
du sein au moment ou elles ont pris connaissance du diagnostic, 33 % d'entre
elles ne savent pas quel est son grade. Parmi celles qui le connaissent, 15 % ont
indiqué qu'il était de grade 1, 22 % de grade 2 et 30 % de grade 3. I
Stade 0 Stade | Stade Il Stade Il Stade IV Je ne sais
pas
RECIDIVE
La plupart des réepondantes, soit 92 %, n'ont recu qu'un seul diagnostic de cancer STADE DE LA RECIDIVE

du sein. Néanmoins, 8 % ont connu une recidive ainsi répartie : 0,5 % de stade 0; 4
% de stade I; 2 % de stade Il et 2 % de stade Ill. Le sondage destiné aux patientes
atteintes d'un cancer du sein a un stade precoce dresse seulement le portrait de
celles qui ont souffert d'une récidive de stade 0 a stade lll. Les femmes qui ont
recu un diagnostic initial de cancer du sein a un stade préecoce et qui ont souffert
une recidive de stade IV sont comptabilisées dans le sondage pour les patientes
atteintes d'un cancer du sein métastatique.

Stade o Stadel Stadell Stadelll StadelV  Jene S.0.
sais pas
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PROFIL DES PATIENTES suite

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

DIAGNOSTIC ANTERIEUR DE CANCER DU SEIN

Parmi les répondantes, 35 % ont recu un diagnostic de cancer du sein DIAGNOSTIC ANTERIEUR DE CANCER DU SEIN
meétastatique de novo, ce qui signifie que leur diagnostic initial en était un

de cancer du sein métastatique. Par contre, 65 % des repondantes avaient 40

auparavant obtenu un diagnostic a un stade plus précoce de la maladie, soit 20 30

% de stade |, 27 % de stade Il et 18 % de stade lIl.

20
0

Jairecu un Jairecu un Jairecuun Jairecu un

diagnostic diagnostic diagnostic  diagnostic initial
initial de initial de initialde  de cancer du sein

cancer du cancer du cancer du metastatique

sein de stade sein de stade  sein de stade
| [l 1

TEMPS ECOULE ENTRE LE DIAGNOSTIC INITIAL ET LE DIAGNOSTIC DE CANCER DU SEIN METASTATIQUE

Pour 39 % des répondantes ayant connu une récidive, cette derniére est survenue TEMPS ECOULE ENTRE LE DIAGNOSTIC INITIAL ET LE
entre 0 et 4 ans apres le diagnostic initial, 30 % entre 5 et 9 ans, 17 % entre 10 et 14 DIAGNOSTIC DE CANCER DU SEIN METASTATIQUE
ans, 8 % entre 15 et 19 ans et 6 % ont souffert d'une récidive 20 ans ou plus apres leur
diagnostic initial. 40%
30%
20%
B =

0-4ans 5-9ans 10-14ans 15-19ans 20 ans
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PROFIL DES PATIENTES ©sume
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

SOUS-TYPES DE CANCER DU SEIN

Chez 42 % des repondantes, le cancer du sein dont elles étaient atteintes était SOUS-TYPES DE CANCER DU SEIN
un carcinome canalaire infiltrant. Tr.ente—et—un pour cent avaient un carcinome HR* (& récepteurs hormonaux positifs,
canalaire in situ (CCIS), 6 % un carcinome lobulaire infiltrant, 2 % un carcinome y compris ER+ et PR+)
lobulaire in situ, 1 % un cancer du sein inflammatoire et 0,35 % un cancer du sein HER2 négatif
metaplasique. HER2 positif

Triple negatif
Quarante-neuf pour cent des répondantes ont indiqué avoir eu un cancer du _ _ '”_ﬂammato‘re I
sein a récepteurs hormonaux positifs, 19 % un cancer du sein surexprimant Carcinome canalaire in situ (CCIS)

HER2 et 12 % souffraient d'un cancer du sein triple négatif. Carcinome lobulaire in situ (CLIS)
Carcinome canalaire infiltrant
Carcinome lobulaire infiltrant

Meétaplasique

Je ne sais pas

MUTATION DES GENES BRCA

Cing pour cent des répondantes présentent une mutation des génes
BRCA1 et BRCA2. Cinquante pour cent ne l'ont pas et 45 % ne savent pas si
elles l'ont ou pas.

GROSSESSE

Quatre réepondantes, soit environ 2 %, etaient enceintes au moment de leur
diagnostic.
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PROFIL DES PATIENTES ©urme
CANCER DU SEIN METASTATIQUE

SOUS-TYPES DE CANCER DU SEIN

Les femmes atteintes d'un cancer du sein a récepteurs hormonaux positifs BREAST CANCER SUB-TYPES
représentent 59 % des répondantes. Vingt-cing pour cent avaient un cancer du HR+
sein surexprimant HER2 et 12 % souffraient un cancer du sein triple négatif. HER2 Negative

HER2 positive

Triple negative

Inflammatory

Ductal Carcinoma in Situ (DCIS)
Lobular Carcinoma in Situ (LCIS) |

Invasive Ductal Carcinoma

Invasive Lobular Carcinoma
Metaplastic |

| don't know
Other 1

MUTATION DES GENES BRCA

Huit pour cent des repondantes sont porteuses d'une mutation du gene BRCA1
ou BRCA2 alors que 59 % ont indiqué ne pas l'étre. Trente-trois pour cent des
répondantes ne savent pas si elles sont porteuses d'une de ces mutations.

GROSSESSE

Deux répondantes, soit environ 1,5 %, etaient enceintes lors qu’elles ont recu leur
diagnostic.
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HON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU
NT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFR/
MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPR
/ANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE F
FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE
IENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EX
SEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITL
LE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE
TIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONN
ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE
SANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTIL
IEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE
IQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ET
STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMA
| IABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATIO
SANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SU
3ENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE
- FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAC
ANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATE
"FFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENF
= HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHA
HON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU
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DETECTION
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

COMMENT A ETE DETECTE LE CANCER DU SEIN

Souvent, le cancer du sein est détecté par des examens de dépistage réguliers. COMMENT LE CANCER DU SEIN A ETE DETECTE POUR LA
Cependant, de nombreuses répondantes étaient trop jeunes pour faire partie PREMIERE FOIS

d'un programme de dépistage ou ont tout simplement découvert par elles- Routine breast

mémes une bosse entre deux rendez-vous. En fait, 48 % des répondantes ont screening

remarqué une bosse et ont consulté leur médecin. Les examens de dépistage
du cancer du sein de routine sont a l'origine de 36 % des détections alors

que ce sont les médecins de famille qui ont trouve une bosse chez 4 % des
réepondantes. Pour 12 % des répondantes, le cancer du sein a été dépiste
d'une autre facon, la plupart du temps par un écoulement ou une inversion

| noticed a lump in my
breast

My family doctor
noticed a lump in my

breast
du mamelon.
Other
TEMPS ECOULE AVANT DE RECEVOIR UN DIAGNOSTIC
Plus de 80 % des répondantes ont rencontré leur médecin pour lui faire part TEMPS ECOULE AVANT DE RECEVOIR UN DIAGNOSTIC
de leurs préoccupations. La plupart d'entre elles, soit 28 %, ont su qu'elles
avaient un cancer du sein moins de deux semaines aprés leur consultation. > semaines ou moins

Vingt-cing pour cent ont du attendre entre 2 et 4 semaines pour recevoir leur

diagnostic, 9 % entre 5 et 8 semaines, 6 % entre g et 12 semaines. Dix pour 2 — 4 semaines

cent des répondantes ont du patienter pendant 3 mois ou plus pour obtenir un 5 — 8 semaines
diagnostic. .
9 — 12 semaines

. Plus de trois mois
«Jal 34 ans et iln'y a pas dantecedents familiaux de cancer s.0.
du sein. Consequemment, jai limpression quon he ma pas
prise au serieux lorsque jai decouvert ma bosse. Je crois

N\

que jai attendu trop longtemps avant le depistage initial. Le «Ca m'a semblé une éternité, mais avec le recul, AN
simple fait d'obtenir des examens de déepistage a necessite du tout s'est déroulé rapidement en fait. » - Aimee

temps et s'est avere horrible. »- Rachel
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DETECTION (conTINUED)
CANCER DU SEIN METASTATIQUE

COMMENT A ETE DETECTE LE CANCER DU SEIN

La majorité des répondantes (65 %) ont détecté par elles-mémes leurs COMMENT A ETE DETECTE LE CANCER DU SEIN
metastases en remarquant des symptomes puis en consultant leur medecin . , h
qui a procédé a des examens plus poussés. Les rendez-vous de suivi Jai remarque des symptomes

et mon médecin a procede a

réeguliers ont permis la détection du cancer du sein métastatique chez 12 % .
des examens plus pousses

des répondantes alors que 23 % ont declaré que leur cancer avait éte détecte

autrement. o
Suivi regulier

Autre

0% 20% 40% 60% 80% 100%
TEMPS ECOULE AVANT DE RECEVOIR UN DIAGNOSTIC

La plupart des répondantes, soit 48 %, ont recu un diagnostic confirme de cancer TEMPS ECOULE AVANT DE RECEVOIR UN DIAGNOSTIC
du sein métastatique moins d'un mois apres avoir vu un professionnel de la sante.

Quarante-trois pour cent ont attendu entre 1 et 5 mois, 6 % entre 6 et 11 mois et 3 % moins d'un mois

ont du patienter pendant plus d'un an pour recevoir la confirmation qu'elles avaient 1-5mois
un cancer du sein metastatique. 6 - 11 mois
1+ans [l

0% 10% 20% 30% 40% 50%

SITES METASTATIQUES

Parmi nos répondantes, 72 % ont des métastases aux os, ce qui constitue le site SITES METASTATIQUES

meétastatique le plus frequent. Trente-cing pour cent des répondantes presentent Os
des métastases hépatiques, 32 % des métastases pulmonaires, 12 % des métastases
. o . . . Cerveau
cérébrales et 20 % présentent des métastases ailleurs dans leur corps.
Foie
Poumons
Autre

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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SEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITL
LE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE
TIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONN
ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE E
\GEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE F
R DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFAR/
- EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFF
RANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HOR
E HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHOI
E MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POS
SSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERD
JANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANT
T TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRAC,
|IOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPC
UTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT C
- COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COU
EAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISAI
| REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGN
RANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINE}
JANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMAL
SLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAG
S DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSAN
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DIAGNOSTIC
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

BESOINS EN MATIERE D'INFORMATION EN LIEN AVEC LE DIAGNOSTIC

Un peu plus de la moitié des réepondantes (56 %) ont recu des documents
imprimés contenant de linformation pour les aider a comprendre leur diagnostic
alors que 37 % n'en ont obtenu aucun. Sept pour cent des répondantes ne se
rappellent pas avoir obtenu des informations écrites.

Une majorité de répondantes (76 %) ont indiqué que linformation recue a propos
du diagnostic s'averait excellente ou bonne, c'est-a-dire qu'elle leur fournissait
la totalité ou la plupart des renseignements dont elles avaient besoin pour
comprendre le diagnostic. Certaines patientes (15 %) considerent avoir manque
d'informations au sujet de leur diagnostic et g % n'ont rien recu.

Les répondantes ont également indiqué dans une proportion de 65 % qu'elles
preféraient recevoir l'information sur leur diagnostic en format imprime. Trente-
trois pour cent préféraient les documents numeriques et 2 % ont afirme ne pas
avoir voulu d'informations.

Les patientes interagissent avec de nombreux professionnels de la santé au
cours des étapes menant a un diagnostic, mais la plupart d'entre elles (57 %) ont
recu leur diagnostic de la bouche de leur médecin de famille. Dans 40 % des cas,
c'est un chirurgien qui a annonceé la nouvelle du diagnostic. Seulement un petit
nombre de réepondantes (équivalent a 11 % d'entre elles) ont recu la nouvelle
d'un oncologue, 6 % d'un infirmier et dans 2 % des cas, c'est un technicien de
laboratoire qui a communiqué linformation. Plus de 11 % des répondantes l'ont

appris de la bouche d'un autre professionnel de la sante, dont des gynecologues,

des radiologistes ou des employes d'une clinique du sein.

Puisque la plupart des patientes recoivent la nouvelle de leur diagnostic de
cancer du sein par lentremise de leur médecin de famille, il importe que les
medecins disposent d'outils et de ressources les aidant a expliquer clairement
la situation. De nombreuses patientes quittent le cabinet de leur médecin sans
aucune information écrite portant sur leur diagnostic, les ressources de soutien
ou les étapes a venir, c'est-a-dire la ou elles seront dirigées pour la suite des
choses. Cette information est souvent transmise de facon orale. Obtenir par écrit
des renseignements dissiperait en partie la confusion sur les personnes avec
lesquelles les patientes doivent communiquer.
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QUALITE DE LINFORMATION TRANSMISE AU SUJET DU DIAGNOSTIC

Excellente Bonne Mauvaise Je n'ai pas recu
Jiairecu toute Jairecu la Je n'ai pas recu d'informations
linformation plupart des sufisamment expliquant mon

necessaire pour renseignements  d'information pour
comprendre mon  dont j'avais besoin  comprendre mon
diagnostic pour comprendre diagnostic
mon diagnostic

diagnostic

PROFESSIONNEL DE LA SANTE QUI A ANNONCE
LE DIAGNOSTIC DE CANCER DU SEIN

Medecin de famille
Oncologue
Chirurgien
Infirmier

Technicien de
laboratoire

Autre




DIAGNOSTIC sume

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

BESOINS EN MATIERE D'INFORMATION EN LIEN AVEC LE DIAGNOSTIC

Juste un peu plus de la moitie des répondantes, c'est-a-dire 51 %, ont obtenu QUALITE DE LINFORMATION TRANSMISE AU SUJET DU DIAGNOSTIC

des documents imprimés contenant des renseignements permettant de mieux 60%

comprendre leur diagnostic. Quarante-quatre pour cent n'ont rien recu et 8 %

ne s'en souviennent plus. 50%

C'est dans une proportion de 72 % que les repondantes ont indiqué avoir recu 40%

des informations bonnes ou excellentes qui leur fournissaient tous ou presque

tous les renseignements dont elles avaient besoin au sujet de leur diagnostic. 30%

Cependant, 28 % des répondantes considerent que les informations transmises 20%

s'averaient insuffisantes en nombre et que celles recues ne leur permettaient

pas de comprendre leur diagnostic. 10%

La plupart des répondantes, soit 64 %, ont indiquée préeferer le format 0%

numérique pour obtenir des renseignements sur leur diagnostic. Les autres (36 J',E’.‘ce”e“te _ Bonne Mauvaise

oo X 2 ai recu toute Jairecu la plupart Je nai pas recu
%) préeferaient des documents imprimes. linformation des renseignements sufisamment
nécessaire pour dont javais besoin d'information pour

En ce qui concerne les meilleures sources d'information pour les aider a comprendre mon pour comprendre comprendre mon
R . B L. ) , . diagnostic. mon diagnostic. diagnostic.

comprendre leur diagnostic, les répondantes ont désigne leur médecin dans

49 % des cas et les sites Web d'organisations de patients dans 50 % des cas.

Venaient ensuite les brochures et les dépliants offerts dans les centres de

canceérologie de méme que les blogues et les videos d'autres patientes.

Presque 30 % des répondantes atteintes d'un cancer du sein métastatique «Depuis quelques annees, linformation en ligne

ont indiqué ne pas avoir recu sufisamment d'informations permettant de

comprendre leur diagnostic. De meilleures ressources pouvant satisfaire les s'est amelioree et est devenue tres utile. Il existe

besoins d'information de ces patientes s'avérent nécessaires. Incidemment, toutefois une lacune lors du diagnostic initial. Le
des patientes ont remarqué que la plupart des renseignements offerts dans les ) ) ,

centres de canceérologie ne répondaient pas a leurs besoins puisqu'ils étaient departement d'oncologie ne fournit pas beaucoup
essentiellement orientés vers des patientes atteintes d'un cancer a un stade

orécoce d'informations sur le cancer du sein metastatique.
Ceest le stade precoce qui est privilegie a ce

chapitre. » - Anonyme

CANCER DU SEIN : L'EXPERIENCE VECUE | 23



DIAGNOSTIC suie
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

DENSITE MAMMAIRE

La recherche continue de montrer que les femmes ayant une forte densité
mammaire présentent un risque accru de développer un cancer du sein? Il

se trouve qu'un tissu mammaire dense nuit a la fiabilité des mammographies
traditionnelles puisqu'il devient difficile de distinguer le cancer des tissus
denses. Les femmes doivent étre informées de la densité de leur tissu
mammaire d'une part et avoir acces a des méthodes de dépistage appropriees
autres que la mammographie d'autre part.

Exactement la moitie (50 %) des patientes ayant réepondu au sondage se

sont fait dire qu'elles possedaient des seins denses alors que 45 % n'ont recu
aucune information a ce sujet. Six pour cent ont appris qu’elles n‘avaient pas les
seins denses.

VOUS A-T-ON DIT QUE VOUS AVEZ LES SEINS DENSES?

B Oui on m'a dit que jai
les seins denses

On m'a dit que mes
seins ne sont pas
denses

Il On ne marien dit au
sujet de la densite de
mes seins

2 Boyd, N, Guo, H., Martin, L., Sun, L., Stone, J., Fishel, E., Jong, R., Hislop, G., Chiarelli, A, Minkin, S., and Yaffe, M. (2007). Mammographic density and the risk and detection of breast cancer.
New England Journal of Medicine, 356:227-236. Reperé a http./www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMoa062790#t-article
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

DENSITE MAMMAIRE

La recherche continue de montrer que les femmes ayant une forte densite
mammaire préesentent un risque accru de développer un cancer du sein . Il

se trouve qu'un tissu mammaire dense nuit a la fiabilité des mammographies
traditionnelles puisqu’il devient difficile de distinguer le cancer des tissus
denses. Les femmes doivent étre informees de la densité de leur tissu
mammaire d'une part et avoir acces a des methodes de dépistage appropriees
autres que la mammographie d'autre part.

Presque la moitié des repondantes (47 %) se sont fait dire qu'elles possedaient
des seins denses alors que 49 % n'ont recu aucune information a ce sujet.
Quatre pour cent des patientes ayant repondu au sondage ont appris qu'elles
n'avaient pas les seins denses.

«Javais depuis longtemps (peut-etre quelques
annees) un point tres sensible dans le sein. Les
mammographies de routine n'ont pas permis de
deceler quoi que ce soit. Finalement, une bosse
a ete detectee et elle a mene a des tests plus
pousses. » - Anonyme (patiente atteinte d'un

cancer du sein metastatique)

VOUS A-T-ON DIT QUE VOUS AVEZ LES SEINS DENSES?

[ Oui, on m'a dit que jai
les seins denses

On m'a dit que mes
seins ne sont pas
denses

On ne m'a rien dit au
sujet de la densite de
mes seins
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DIAGNOSTIC suie
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

FERTILITE

La majorité des repondantes (90 %) ont indiquée qu’elles ne planifiaient pas avoir
un premier enfant ou d'autres enfants. Six pour cent envisageaient d'avoir des
enfants et 4 % étaient indécises. Plus de 18 % des repondantes ont declare avoir
eu une conversation sur la fertilité avec un membre de leur équipe de soins.
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

FERTILITE

Le questionnaire destiné aux patientes atteintes d'un cancer metastatique
n'abordait pas directement le sujet de la fertilité et les options s'y rattachant.
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DIAGNOSTIC LcxpERIENCE VECUE DE LOBTENTION D'UN DIAGNOSTIC DE CANCER DU SEIN

L'annonce d'un diagnostic de cancer du sein est une expérience propre a chacune. Des facteurs complexes affectent la facon dont chaque personne recoit
le diagnostic et y reagit. Tout en tenant compte de cet état de fait, plusieurs lacunes et besoins ont été soulignes a repétition par les répondantes alors
qu'elles reflechissaient aux mesures de soutien et aux ressources qui manquaient au moment de leur diagnostic.

ORIENTATION

Les patientes mentionnent réegulierement le besoin d'obtenir une aide
quelconque pour les accompagner dans les etapes du diagnostic et de la
prise de decision au sujet des traitements ainsi que pour les aiguiller vers les
services de soutien et les points d'acces au sein du systeme.

«Jestime quon ne ma pas assez conseillee au sujet
des options qui soffraient a moi. Les specialistes ne se
parlaient pas suffisamment. J'ai du moi-méeme defendre
mes interéts et mes droits et je ne suis pas certaine que
toutes seraient en mesure de faire de meme. »

- Yvonne
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SOUTIEN PSYCHOSOCIAL

Acceder a diverses ressources de soutien emotionnel fait également partie
des éléements mentionnés par les patientes. Ces ressources incluent des
conseillers professionnels ou des travailleurs sociaux de méme que des
groupes d'entraide par les pairs et des ressources communautaires.

«Soutien emotionnel : Je ne savais pas vraiment a
quol mattendre ni a quoi ressemblerait 'annee a venir.
J'aurais aime étre dirigee vers un travailleur social ou

un therapeute des le debut. » - Anonyme

ECHEANCII;R DES TRAITEMENTS
(STADE PRECOCE)

De nombreuses repondantes qui ont obtenu un diagnostic de cancer du
sein a un stade précoce ont indiqué qu'obtenir des le depart un quelconque
echeéancier ou méme une meilleure connaissance des étapes du traitement
les aurait aidées.

«Des délais préecis pour les differentes etapes du
traitement. »

«A quoi ressembleraient véritablement la
convalescence et les traitements. » - Anonyme



RESSOURCES POUR LES JEUNES FEMMES

Les réepondantes plus jeunes ont reéitéré ce que dautres du méme groupe
d'age affirment depuis des années : elles ont besoin de ressources et de
mesures d'aide adaptées a leurs besoins uniques. Ces patientes s'averent
souvent plus vulnérables au chapitre financier. Elles ont frequemment de
jeunes familles et elles peuvent souffrir d'isolement au sein de leur groupe.
Aussi, elles ont plus de difficultés a obtenir un diagnostic puisqu'elles se font
couramment dire qu'elles sont «trop jeunes » pour étre atteintes d'un cancer
du sein.

«Des informations pour les jeunes femmes, des
ressources pour les aider a élever de jeunes enfants et
des renseignements financiers [sont importants]. »- Aimee

«J'avais 26 ans lorsque jai recu mon diagnostic de
cancer de stade Il. Pendant 7 mois, on ma dit que j'etais
trop jeune et que je navais pas d'antecedents familiaux.
Consequemment, je croyais que les symptomes
constates pendant ma remission seraient pris au
serieux par mon medecin geneéraliste. Non. Il a affirmé
que mes douleurs dorsales ne necessitaient que l'aide
d'un chiropraticien pour replacer le tout. Je nai pas

fait le rapprochement entre mon dos endolori et mon

cancer du sein. De nouveaux symptomes sont ensuite
apparus (des ganglions palpables a la téete et un menton
engourdi) et j'en ai fait part @ mon oncologue. Jai subi un
examen par IRM moins de 36 heures plus tard. » - Katie
(patiente atteinte d'un cancer du sein metastatique)

«Mon medecin genéraliste a presume que ma bosse
etait d'origine "hormonale” étant donne mon jeune age.
Il a suggere une approche attentiste. Trois mois et demi
plus tard, la douleur a précipite les choses et jai insiste
pour que plus de tests soient effectues. Un kyste a alors
éte draine, c'etait le debut d'un tourbillon. » - Jordana

«Etre une personne plutét jeune qui souffre d'une
maladie terminale, c'est une experience qui isole des
autres. » - Vesna (patiente atteinte d'un cancer du sein
metastatique
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TRAITEMENT

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

COMPRENDRE LES OPTIONS DE TRAITEMENT

La majorite des repondantes, soit 89 %, ont afirme que leur meédecin leur
a expliqué leurs options de traitement. Ces dernieres n'ont cependant pas
été précisees a 11 % des réepondantes. Parmi les repondantes qui ont recu

des éclaircissements, 74 % d'entre elles estiment que linformation leur a ete
fournie de facon a ce qu'elles puissent comprendre. Dix-huit pour cent ont saisi

en partie les explications données et 3 % n'ont pas compris leurs options de

traitement.

Une majorité de repondantes (67 %) ont eu la possibilité de participer au

processus déecisionnel menant au choix de traitement. Dix-neuf pour cent des
femmes ont parfois pu faire valoir leur point de vue et 14 % n'ont pas eu voix au

chapitre.

De nombreuses repondantes (54 %) ont indiquée se sentir tres a laise de

participer a la prise de décisions liee aux traitements et 33 % l'étaient plus ou

moins. Seulement 10 % des femmes n'étaient pas a laise de le faire et 2 %
n'étaient pas intéressees.

ILest important de souligner que toutes les répondantes au sondage sur le
cancer du sein metastatique qui ont émis des commentaires portant sur la

compréhension des options de traitement ont declaré étre préoccupées par

leur acces aux nouveaux traitements.

«Lorsque jatteindrai 65 ans, je n‘aurai plus d'assurance
privee. Je n‘aurai pas les moyens de payer les
medicaments que je prends actuellement, sans parler
des autres dont jaurai peut-etre besoin plus tard. »

- Shelley
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TRAITEMENT suime

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

COMPRENDRE LES OPTIONS DE TRAITEMENT

La majorite des repondantes (89 %) ont mentionné que leur medecin leur a EST-CE QUE LES OPTIONS DE TRAITEMENT VOUS ONT
expliqué les options de traitement qui s'offraient a elles. En revanche, 10 % n'ont ETE EXPLIQUEES DE FACON A CE QUE VOUS PUISSIEZ
pas recu d'éeclaircissements a ce sujet et 1 % ne se rappellent pas. Parmi celles COMPRENDRE?
qui ont obtenu des explications, 71 % afirment que linformation leur a éte 80%
transmise de facon compréhensible, 22 % ont pu saisir en partie les explications /
donnees, 6 % n'ont pas compris leurs options de traitement et 1 % ne s'en 70%
souviennent pas. 60%
50%
La majorite des repondantes, soit 72 %, ont pu participer au processus 40%
décisionnel lie au choix de traitements. Dix-huit pour cent ont parfois pu
participer alors que 10 % n'ont pas pu faire valoir leur point de vue. 30%
20%
De nombreuses répondantes (68 %) ont affirmée avoir été trés a laise de 10% I
participer aux decisions liees a leur traitement alors que 29 % l'étaient plus ou 0% [ ]
moins. Seulem.en’lc 3% se sentaient mal a l'aise de prendre part aux décisions oui Un peu Non Je ne m'en
ou cela ne les intéressait pas. souviens
plus.
Il est important de souligner que toutes les repondantes au sondage sur le
cancer du sein métastatique qui ont émis des commentaires portant sur la «Je minquiete du fait que la liste des
compréhension des options de traitement ont déclaré étre préoccupées par . ) .
leur acces aux nouveauy traitements. medicaments rembourses de ma province

ninclut pas un medicament qui pourrait

«Je crains que la deuxieme meilleure série de fonctionner pour moi plus tard. » - Jordana

traitements ne soit pas offerte ici.» - Anonyme
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CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

LES FACTEURS QUI INFLUENCENT LES DECISIONS LIEES AU TRAITEMENT

C'est sans grande surprise que le critére le plus important pour les patientes a un N
stade précoce de la maladie était la diminution du risque de récidive et que chez «_Je suis la mere de trois enfants. Je voulais une AN
les patientes atteintes d'un cancer du sein métastatique, les éléments les plus ) . )

déterminants dans le choix d'un traitement étaient la survie globale et la survie approche agressive de maniere a augmenter

sans progression. La survie sans progression s'est classee deuxieme apres la
survie globale, mais elle jouait un réle non equivoque dans la prise de décisions.
Sans prolonger la vie, la survie sans progression permet aux patientes de garder
la maladie sous contréle, ce qui en retour améliore la qualité de vie. La qualité de ) ) ) , \
vie et les effets secondaires sont arrivés respectivement deuxiéme et troisiéme «Je voulais un traitement qui me permettrait de N

dans les deux sondages. vaincre le cancer du sein du premier coup. »-

mes chances de survie. » - Trisha

Lorsqu'elles étudiaient les difféerentes options qui s'offraient a elles, les Gillian
répondantes ont repondu dans une proportion de 90 % que les facteurs les plus
importants étaient la diminution du risque de réecidive et l'efficacité du traitement.

" sy : : .
Les répondantes ont également souligne limportance de la qualité de vie «Jjem /nqwete maintenant de tout effet a Zong :

dans le choix des traitements; c'était trés important pour 58 % d'entre elles et terme que pourraient provoquer les traitements.
important pour 28 % des femmes ayant participé au sondage. , , , , ,

Au moment de me faire soigner, jestimais
Un nombre minimal d'effets secondaires s'est eégalement avére un critere
determinant. En effet, 32 % des répondantes lont qualifie de facteur tres
important et 39 % ont répondu que c'était important. De nombreuses traitement pour moi. » - Sheilagh
répondantes ont exprime des préoccupations quant a la nécessité de mieux
comprendre les effets secondaires a long terme des traitements.

que les medecins choisissaient le meilleur

. «Meéeme si lon m'a informee des effets N
«La qualité de vie pendant et apres le traitement. » - Jody AN secondaires possibles, on ne ma pas parle des
. effets a long terme. Je jugeais que je devais
« Je ne désirais qu'une chose  réduire le plus possible mon . moi-meme me renseigner. Jai donc fait plus de
risque de récidive. Tout le reste était secondaire. » recherche pour poser les bonnes questions. »
- Anonyme - Anonyme
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TRAITEMENT suime

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

LES FACTEURS QUI INFLUENCENT LES DECISIONS LIEES AU TRAITEMENT

C'est sans grande surprise que le critere le plus important pour les patientes

a un stade précoce de la maladie était la diminution du risque de récidive « Lefficacite prime et tous les autres facteurs
et que chez les patientes atteintes d'un cancer du sein métastatique, les . ) , L ) )
éléments les plus déterminants dans le choix d'un traitement étaient la survie etant egaux, je choisirais le moins d'effets

globale et la survie sans progression. La survie sans progression s'est classee
deuxieme apres la survie globale, mais elle jouait un réle non equivoque dans
la prise de décisions. Sans prolonger la vie, la survie sans progression permet
aux patientes de garder la maladie sous controle, ce qui en retour améliore o , o
la qualité de vie. La qualité de vie et les effets secondaires sont arrivés «La qualite de vie avant la quantite. » - Shelley
respectivement deuxieme et troisieme dans les deux sondages.

secondaires. » - Jordana

Lors de la prise de décision au sujet des traitements, la survie globale (dans « Etre en mesure de gérer les effets secondaires
88 % des cas) et une survie sans progression de 6 mois ou plus (dans 82 % ) o, ,
des cas) ont été les facteurs les plus importants dont les répondantes ont et essayer de prevenir laggravation de la

tenu compte. Une survie sans progression de 3 a 5 mois était tres importante
chez 59 % des repondantes et importante pour 25 % des femmes interrogees.
Une survie sans progression de moins de 3 mois demeurait quand méme tres mes mains. » - Marie
importante pour 52 % des repondantes et importante pour 21 % des femmes.

neuropathie permanente dans mes pieds et

La qualité de vie a éte qualifiee de critere tres important a considérer par 58 %

des répondantes et de critere important par 33 %. «Ne pas posseder une assurance maladie

privee combine a la possibilite de devoir
Le concept d'accessibilite aux nouvelles options de traitements est apparu o o ) ) )
a maintes reprises parmi les facteurs influencant les décisions des patientes recourir a une chimiotherapie orale en Ontario

atteintes d un cancer metastatlgue. El{le.s sont nombreqses a avoir repondu oLl ce type de traitement n'est pas couvert ou
que la présence ou labsence d'un medicament sur la liste des medicaments

rembourses par leur province entrait en ligne de compte dans leur choix de finance. » - Tricia

traitement.

« Toujours la qualite de vie. Si je dois souffrir beaucoup, «Laccessibilite aux nouveaux medicaments —
alors ce n'est pas ce que je veux.» - Kay ne pas restreindre le choix. » - Anonyme
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FACTEURS QUI INFLUENCENT LES DECISIONS LIEES AU TRAITEMENT (SUITE)

LORSQUE VOUS EVALUEZ LES OPTIONS DE TRAITEMENT S'OFFRANT A VOUS, A QUEL POINT LES ELEMENTS SUIVANTS SONT-ILS IMPORTANTS ?

. Pas important

. Assez important

Important

Tres important
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INTERVENTION CHIRURGICALE

Les interventions chirurgicales jouent un role bien différent S| VOUS AVEZ SUBI UNE INTERVENTION CHIRURGICALE, DANS QUELLE
suivant quil s'agit d'un cancer du sein a un stade précoce ou MESURE ETES-VOUS SATISFAITE DE LA QUALITE DE LINFORMATION
métastatique. Dans les cas de cancers a un stade précoce, OFFERTE POUR VOUS AIDER A CHOISIR ENTRE UNE TUMORECTOMIE
les opérations constituent un traitement curatif. Lorsque le ET UNE MASTECTOMIE?

cancer est métastatique, les interventions chirurgicales peuvent

davantage étre utilisees comme outil de gestion des symptomes
ou pour reduire le fardeau du cancer chez une patiente. I

Puisque les opéerations mammaires repondent a des objectifs
aussi diversifies, le sondage s'est attardée principalement sur le
processus decisionnel lie au choix d'un type d'intervention et a la
décision de subir une reconstruction, de vivre avec un ou deux
seins en mois ou d'opter pour une prothese.

La plupart des réepondantes, 76 %, n'ont subi qu'une seule
intervention pour retirer leur cancer du sein alors que 24 % sont
passees sous le bistouri plus d'une fois.

Tres Plutot Insatisfaite S.0.

. . . . . satisfaite satisfaite
Parmi les répondantes qui ont du choisir entre une

tumorectomie et une mastectomie, 56 % ont indiquée avoir ete
tres satisfaites de linformation qui leur a été fournie pour faciliter
leur choix et 28 % ont ete plutot satisfaites. Dix pour cent des N

répondantes n'ont pas éte satisfaites. «J'ai da décider de subir une tumorectomie ou une AN

mastectomie en cing minutes. Je ne possedais pas

beaucoup dinformations sur lesquelles baser ma
decision. » - Anonyme
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TRAITEMENT suite

CONSIDERATIONS LIEES AU TRAITEMENT DANS LES CAS DE CANCER PRECOCE (SUITE)

HORMONOTHERAPIE

Les patientes atteintes d'un cancer du sein a un stade precoce
rapportent souvent avoir de la dificulté a poursuivre un traitement
d’hormonothérapie durant la période prescrite a cause de

ses effets secondaires. Parmi les repondantes qui ont subi

un tel traitement, 81 % ont pris les medicaments pendant la
période recommandée par leur médecin, mais 19 % n'y sont pas
parvenues. Parmi ces dernieres, 93 % ont cesse de prendre le
méedicament a cause d'effets secondaires, 3.5 % pour des raisons
de coult et 3,5 % en raison d'une grossesse ou de lintention de
concevoir un enfant. La toxicité semble toutefois l'élement le plus
important pour expliquer labandon de 'hormonothérapie par les
patientes a un stade precoce.

"

LA RECONSTRUCTION MAMMAIRE, LA VIE AVEC UN OU DEUX SEINS EN MOINS ET LE RECOURS AUX PROTHESES

Les répondantes ont obtenu des renseignements sur la
reconstruction mammaire, la vie avec un ou deux seins en moins et le
recours aux prothéses aupres de diverses sources dont leur médecin
(31 %), les sites Web (35 %) et leur centre de cancérologie (26 %).

Vingt-quatre pour cent des répondantes ont répondu avoir été
satisfaites de la qualité de linformation fournie pour les aider a
prendre une décision relative a ces options alors que le quart (25

%) etaient plutot satisfaites. Parmi les participantes au sondage qui
ont cherché des renseignements, 18 % n'ont pas éte satisfaites de la
qualité des renseignements obtenus pour les aider a prendre une
décision éclairée.

«Jaurais vraiment aime que la mastectomie et la AN

reconstruction mammaire me soient davantage
expliquees. » - Anonyme

«Quelles etaient mes options quant aux opéerations

et aux traitements ? Personne ne m'a parle de
reconstruction mammaire avant ma tumorectomie
apres laquelle, heureusement, une infirmiere pivot ma
renseignee sur le sujet. » - susan
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TRAITEMENT suime

CONSIDERATIONS LIEES AU TRAITEMENT DANS LES CAS DE CANCER PRECOCE (SUITE)

LORSQUE NOUS LEUR AVONS DEMANDE QUEL AVAIT ETE LE FACTEUR DETERMINANT DANS LEUR CHOIX DE VIVRE AVEC UN OU DEUX SEINS EN
MOINS, DE SUBIR UNE RECONSTRUCTION MAMMAIRE OU D'OPTER POUR DES PROTHESES, LES REPONDANTES ONT REPONDU AINSI :

VIVRE AVEC UN OU DEUX SEINS
EN MOINS

«Je voulais en finir avec les interventions
chirurgicales et les examens. J'ai donc

opte pour une double mastectomie sans
reconstruction. Vivre sans seins me convient. »
- Anonyme

«Mon chirurgien a tenté de me convaincre
d'opter pour la reconstruction mammaire.
J'ai du insister pour ne pas en subir une. Vivre
avec un ou deux seins en moins devrait étre
presente aux patientes comme une option
valable!» - Dianne

«Je savais que la radiotherapie faisait

partie de mon traitement et qu etant donne

le type de cancer dont je souffrais, la
reconstruction immediate netait pas pour
moi. L'idee de subir plus d'operations que
celles absolument necessaires ne minteresse
pas. Aussi, une de mes amies a opte pour
une reconstruction qui s'est mal deroulée a
plusieurs chapitres. La reconstruction n'est
pas importante a ce point pour moi. » - Jackie

RECONSTRUCTION

«Une reconstruction immediate ma éete
offerte puisque j'etais une bonne candidate.
Accepter fut une decision facile a prendre. Je
ne lai jamais regrettee. » - Susan

«Normalite. Jai déteste les protheses. »
- Anonyme

«Je ne desirais pas vivre sans seins. Ma
vanite faisait en sorte que jaspirais a paraitre
aussi normale que possible. Il sagissait
peut-étre d'une tentative psychologique
d'ETRE normale. Je ne voulais pas que
mon apparence physique temoigne de
mon cancer. Jai essaye les protheses, mais
Jai trouve qu'elles limitaient mes choix
vestimentaires et qu elles n'etaient pas
pratiques. Je souhaitais pouvoir continuer
de porter un certain style de vétements. Je
voulais avoir l'air normale lorsque j'etais
nue, ou aussi normale que possible. La
reconstruction mammaire etait la meilleure
option compte tenu des resultats que je
desirais obtenir.» - Anonyme

NE PAS SUBIR DE RECONSTRUCTION

«Aucun facteur determinant. C'est une
decision tres compliquée a prendre.

Je n'ai toujours pas choisi de subir une
reconstruction (mastectomie unilaterale),
mais je pourrais changer didee dans le
futur.» - Anonyme

«Lelement decisif pour moi etait le fait

que je ne me sentais pas suffisamment

forte pour subir une opération de 12

heures immediatement apres 4 mois

de chimiotherapie. Jai opte pour une
reconstruction mammaire differee et je
savais que je devais subir une radiothérapie.
Maintenant, je crois que je vivrai sans seins
parce que je veux concentrer mon energie
sur l'amelioration de mon bien-étre et de ma
sante. De plus, la convalescence est si difficile
pour ma famille. Je desire seulement un peu
de normalite pendant un temps. » - Andrea

Les réepondantes ont indiqué qu'il manquait d'informations pour prendre des décisions éclairées au sujet des interventions chirurgicales liees au cancer
du sein ainsi que pour faire des choix en lien avec la reconstruction mammaire, la vie avec un ou deux seins en moins ou le recours a une prothese.
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CONSIDERATIONS RELATIVES AUX TRAITEMENTS DANS LES CAS DE CANCER DU SEIN METASTATIQUE

SOINS PALLIATIFS

De plus en plus de preuves demontrent limportance d'un acces

precoce a des soins palliatifs, c'est-a-dire pas seulement en fin de vie,

dans lamélioration de la qualité de vie des patientes vivant avec un
cancer du sein metastatiques.

Vingt-six pour cent des répondantes ont indiqué qu'une personne

de leur equipe de soins leur avait parlé des soins palliatifs, alors que
cet aspect n'a pas fait lobjet d'une discussion dans 73 % des cas
répertoriés ici. Un pour cent des réepondantes ne se souviennent plus.

Lorsque nous avons demandé aux répondantes si elles avaient eu
acces a des soins palliatifs, 16 % ont repondu par laffirmative. Cela n'a
pas éte le cas pour 80 % des repondantes et 4 % ne savaient pas.

«Je navais pas droit aux soins palliatifs a moins
détre en fin de vie.» - Jordana

PATIENTES QUI ONT DISCUTE DES SOINS PALLIATIFS AVEC UN
FOURNISSEUR DE SOINS DE SANTE

Oui
Non

Jenem'en |
souviens plus

0% 20% 40% 60% 80% 100%

PATIENTES QUI ONT RECU DES SOINS PALLIATIFS

Oui
Non

Je ne sais pas |

0% 20% 40% 60% 80% 100%

3 Ziegler LE, Craigs CL, West RM, et al. (2018) Is palliative care support associated with better quality end-of-life care indicators for patients with advanced cancer? A retrospective cohort

study. BMJ Open 2018;8:€018284. doi: 10.1136/bmjopen-2017-018284
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SOINS PALLIATIFS (suite)

Les réponses obtenues au sujet des soins palliatifs supportent lidee

qu'une majorité de patientes ne recoivent pas d'informations sur «Des l'annonce de mon diagnostic de cancer du
le sujet immeédiatement apres le diagnostic (soit dans les stades , . ) , ) ,
précoces de leur maladie métastatique) ou sur la facon d'y accéder. sein metastatique, je savais que les soins regus

Les données de ce sondage ne permettent pas d'expliquer si cette

situation est due au fait que les patientes sont asymptomatiques etaient p G[[/Gt/f s etcestainsi que je decrivais ma

et que ce n'est que lorsque les symptdmes se manifestent que les situation. Mon equipe de soins nétait toutefois pas
equipes soignantes suggerent les soins palliatifs ou si c'est parce o ) ,
que les patientes sont encore habituellement dirigées vers ce type tres a laise avec cela. Je suis une professionnelle des

de soins lorsqu’elles sont en fin de vie. En raison des preuves qui

confirment la pertinence des soins palliatifs des le diagnostic, il soins de sante specialisee dans les soins palliatifs,

importe pour les patientes de recevoir toutes les informations et toutes la mort et le fa/'t de mourir. Jai pr/'s des HOFCOUC]UQS
les options de maniere a ce qu'elles puissent savoir quelles ressources i o
existent et comment elles peuvent y accéder. pour attenuer la douleur, alors oui, jai obtenu des

soins palliatifs meme si je suis loin de la fin de vie.

Il existe un manque d'informations offertes aux
femmes qui en sont aux premieres etapes de leur
cancer du sein metastatique a propos du bien-étre,
de lalimentation, de l'exercice, de la resilience et de
l'optimisation de la sante. La difference entre moi

et une femme qui en est a ses derniers mois de vie
est grande, mais nous nous retrouvons toutes dans
le meme groupe et les soins palliatifs sont censes
repondre aux besoins de chacune. Les soins palliatifs
ne satisfont pas mes besoins en ce moment, »

- Eileen
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ESSAIS CLINIQUES

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La majorité des répondantes (55 %) ont indiqué ne pas avoir recu INTERET PORTE AUX ESSAIS CLINIQUES
d'information sur les essais cliniques. Cependant, 29 % affirment
qu'on leur a parlé d'essais qui pouvaient leur convenir et 20 % ont pu
participer a un essai clinique.

Les réepondantes atteintes d'un cancer du sein a un stade precoce ont
affirmeé ne pas avoir cherchéeé d'essais cliniques dans une proportion de
71 % alors que 17 % l'ont fait. Leurs principales sources d'information

etaient un oncologue, les ressources offertes en ligne ou des employées .

du centre de canceérologie.

i L . Patientes qui Patientes qui n‘ont Patientes qui ne
Seulement 19 % des repondantes au sondage considerent avoir obtenu ont cherché & pas cherché a croyaient pas étre
sufisamment de renseignements sur les essais cliniques pour decider participer a des participer a des admissibles a des
de facon éclairée si elles y participaient ou non. Quarante-et-un pour essais cliniques essais cliniques essais cliniques
cent n'ont pas eu limpression de détenir assez d'information pour
prendre cette decision et 39 % estiment que cela ne les concernait pas. ACCES A DE L'INFORMATION SUR LES ESSAIS CLINIQUES
POUR PRENDRE UNE DECISION ECLAIREE
N\
. . . . .. . . iy \\
«Jaurais aime savoir si je remplissais les conditions pour \
participer a un essai clinique ou comment je pouvais me
renseigner a ce sujet. » - TerriAnn I
. Oui Non s.0.
«J'aurais souhaite en connaitre davantage sur les facons AN
d'y participer a lepoque. » - Anonyme .
N\
. «Jailimpression que si mon chirurgien et mon N\
« Cela ne miinteressait pas puisque je considerais que N oncologue avaient juge que jaurais pu tirer
J'avais deja suffisamment de rendez-vous auxquels me avantage de la participation a un essai clinique, ils
presenter. Je ne voulais pas qjouter quoi que ce soit a men auraient parle. » - Eleanor

mon plan de traitement qui etait tres charge. » - Sandy
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ESSAIS CLINIQUES ©suime)

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

Une majorité de réepondantes, soit 59 % ont affirmeé que personne ne leur a INTERET PORTE AUX ESSAIS CLINIQUES
parlé des essais cliniques. Trente-deux pour cent ont recu de linformation sur

les essais cliniques pour qui pouvaient leur convenir et 24 % ont pu participer a 80%

un essai.

60%
Une majorité de repondantes (51 %) n‘'ont pas cherché a obtenir de
renseignements sur les essais cliniques, mais 40 % lont fait. Leurs principales
sources d'information sur les essais cliniques étaient leur oncologue et les
ressources en ligne.

40%

20%

Seulement 33 % des réepondantes jugent avoir éte sufisamment renseignees 0% Pationt , . Patient ) Pati ! ,
sur les essais cliniques pour decider d'y participer ou non alors que 52 % atientes qui son atientes qui anentes qui
interessees ne sont pas estiment ne pasy

c?n5|dererjt le contraire, c'est-a-dire ne pas avoir thenu suf’ﬁsamment. interessees atre admissibles
d'informations pour prendre une telle decision. Seize pour cent des patientes
estiment que cela ne les concernait pas.

ACCES A DE LINFORMATION SUR LES ESSAIS CLINIQUES
POUR PRENDRE UNE DECISION ECLAIREE

«Jaimerais étre informee de tout essai clinique en sol canadien

. L . L 60%
auquel je pourrais etre admissible. Je pourrais étre en mesure

de trouver de hebergement dans une autre province ou une 40%

autre ville si besoin est.» - Anonyme 20%

o% N

Oui Non S.0.

«Jaimerais qu'il existe davantage dessais sadressant aux
patientes qui ont deja subi un grand nombre de traitements

pour leur cancer du sein de stade V. Ceux auxquels je o , o ‘ ,
L - , : , «Je suis si reconnaissante de participer a un essai
souhaiterais participer se deroulent seulement aux Etats-Unis. » o o ,
. clinique. Ces medicaments repréesentent le futur de la
- Brigitte . . . .

lutte au cancer du sein metastatique. » - Katie
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SEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITL
LE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT CHANCEUSE MARATHON MEM
ANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RE!
SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE C
" ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANTE TE
TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACAS
|IOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPC
UTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT C
- COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COU
EAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISAI
| REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGN
RANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINE}
JANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMAL
SLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAG
S DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSAN
NUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMF
ULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGA
ABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COLU
BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DE
TATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUC
CE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE
RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER EPOUVANTABLE LU
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COUT DU TRAITEMENT

La plupart des Canadiens tiennent pour acquis que le cout des traitements contre le cancer sera couvert par le

systeme de sante public. Or, ce n'est pas toujours le cas.

Lorsqu'il est question du remboursement des médicaments anticancéreux par le systéme public de soins
de sante, la situation des patientes atteintes d'un cancer a un stade précoce contraste vivement avec celle
des patientes atteintes d'un cancer metastatique. Puisque les personnes vivant avec un cancer du sein
metastatique etaient trois fois plus nombreuses que les patientes ayant un cancer a un stade précoce a se faire
prescrire des medicaments qui n'etaient pas couverts par le régime public, c'est dans une proportion beaucoup

plus elevee qu'elles finissent par renoncer a prendre leurs médicaments en raison de leur cout.

Les deux groupes ont fait part des difficultés rencontrées lorsqu’elles voulaient obtenir des médicaments
de soutien qui leur étaient prescrits, mais qui n'étaient pas remboursés par le régime public. Dans ce cas-ci
egalement, les répondantes vivant avec un cancer métastatique étaient trois fois plus nombreuses a devoir

faire face a cette situation et affichaient un haut taux d'abandon de la médication pour une raison de cout.

Ces chiffres démontrent une réalité inquiétante : les Canadiens n'ont pas accés aux médicaments
anticancéreux et aux médicaments de soutien parce qu'ils doivent les payer eux-mémes. Ils indiquent aussi que
les répercussions s'avérent plus graves sur les personnes vivant avec un cancer du sein métastatique qui ont

besoin de ces médicaments pour prolonger leur vie.



COUT DU TRAITEMENT
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

L'’ACCES AUX MEDICAMENTS ANTICANCEREUX

Lorsque nous avons demandé aux réepondantes si des médicaments
anticancéreux qui n'étaient pas couverts par le régime public leur ont éte
prescrits, 14 % ont répondu par lafirmative. Pour payer ces medicaments, les
répondantes ont eu recours a leur assurance privee, ont paye de leur poche
ou ont participé a un programme d'aide aux patientes offert par un fabricant.
Seules quelques patientes ayant un cancer a un stade précoce (1 %) ont cessé
de prendre un médicament anticancéreux en raison de leur cout.

« S/ vous n‘avez pas dassurance privee ou si vous payez de
votre poche jusqu'a ce que quelquun vous aide. Je ne sais pas
comment font les gens. » - Anonyme

LACCES AUX MEDICAMENTS DE SOUTIEN

Lorsque nous avons demandé aux répondantes si des médicaments de
soutien qui n'étaient pas couverts par le regime public leur ont éte prescrits,
32 % ont repondu «oui». Pour payer ces medicaments, les répondantes ont
paye de leur poche, ont eu recours a leur assurance privée, ou ont participe
a un programme d'aide aux patientes offert par un fabricant. Le cout de ces
medicaments a empéche 2 % des repondantes d'y avoir recours.

«Meme si j'avais une assurance maladie dans le cadre de n%m
emploi, le cout n'etait pas couvert en totalite et le montant des

remboursements etait plafonne.» - Anonyme

48 | CANCER DU SEIN : LEXPERIENCE VECUE

AVEZ-VOUS REFUSE DE PRENDRE DES MEI;)ICAMENTS
ANTICANCEREUX EN RAISON DE LEUR COUT?

Oui

Hl Non
N so

AVEZ-VOUS REFUSE DE PRENDRE DES MEDICAMENTS DE
SOUTIEN EN RAISON DE LEUR COUT?

Oui

H Non
N o




COUT DU TRAITEMENT sure
CANCER DU SEIN METASTATIQUE

L'’ACCES AUX MEDICAMENTS ANTICANCEREUX

Lorsque nous avons demandé aux réepondantes si des médicaments
anticancereux qui n'étaient pas couverts par le regime public leur ont été
prescrits, 39 % ont repondu par laffirmative. Pour payer ces médicaments, les
répondantes ont eu recours a leur assurance privée, ont paye de leur poche ou
ont participé a un programme d'aide aux patientes offert par un fabricant. Huit
pour cent des repondantes ont renonce a des medicaments en raison de leur
cout.

«Je minquiete du temps necessaire pour qu'un medicament
soit approuve et gjoute aux listes provinciales des medicaments
rembourses d'une part et des couts éleves des nouveaux
traitements maintenant offerts qui ne sont toujours pas couverts
par les regimes publics d'autre part. » - Anonyme

LACCES AUX MEDICAMENTS DE SOUTIEN

Lorsque nous avons demandé aux répondantes si des medicaments de soutien
qui n'étaient pas couverts par le regime public leur ont éte prescrits, 85 % ont
réepondu par laffirmative. Pour payer ces medicaments, les repondantes ont
paye de leur poche, ont eu recours a leur assurance privée, ou ont participe

a un programme d'aide aux patientes offert par un fabricant. Le cout de ces
medicaments a empéche 7 % des repondantes d'y avoir recours.

AVEZ-VOUS REFUSE DE PRENDRE DES MEDICAMENTS
CONTRE LE CANCER EN RAISON DE LEUR COUT?

Oui

B Non

S.O.

AVEZ-VOUS REFUSE DE PRENDRE DES MEDICAMENTS DE
SOUTIEN EN RAISON DE LEUR COUT?

Oui

B Non

S.O.

CANCER DU SEIN : L'EXPERIENCE VECUE | 49




HON MEMORABLE MUTILANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EF
BLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE STRESSANT NUL SOUTENUE ¢
NT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULN
UOI? FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE
NSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL
- CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEU
DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EM
JCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECOR
ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE
SANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTIL
IEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE
IQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ET
STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMA
| IABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? EFFROYABLE FRUSTRANT REC
\NTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUM
'SSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MU
NT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE
\GEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE Fi
R DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFAR/
" EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFF
RANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HOR
E HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHOI
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REPERCUSSIONS FINANCIERES

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La majorité des répondantes, 47 %, ont indiqué que leur diagnostic a entrainé
certains effets negatifs sur l'état de leurs finances. Vingt-deux pour cent ont

qualifié ces répercussions néfastes d'importantes. Seulement 31 % ont affirme

que le cancer n'a pas eu d'incidence sur leur situation financiere.

«Jéprouvais des difficultes financieres et j'ai du joindre les
compagnies emettrices de mes cartes de credit pour conclure
des ententes de paiement parce que nous sommes passes de
deux revenus a un seul. » - Anonyme

«Jai cesse de travailler pendant 9 mois. Jai touche toutes
les prestations dinvalidite a court terme offertes par mon
employeur puis j'ai eu droit a 15 semaines de prestations de
maladie de l'assurance-emploi et quelques semaines de
prestation dinvalidite de longue durée avant d'effectuer un
retour progressif au travail. Jétais tres malade et incapable
de prendre soin de moi-meme pendant le traitement. Mon
partenaire devait prendre un congée sans solde toutes les
deux semaines pour soccuper de moi. Nous avons depense
la plupart de nos economies pour compenser le manque de
revenus pendant cette periode. » - Gillian
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A QUEL POINT VOTRE DIAGNOSTIC A-T-IL EU UNE
INCIDENCE NEGATIVE SUR VOTRE SITUATION
FINANCIERE?

Mon diagnostic a
eu une tres grande
incidence sur mes
finances

Mon diagnostic a
eu une certaine
incidence sur mes
finances

Mon diagnostic n'a eu
aucune incidence sur
mes finances




CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La majorité des repondantes (42 %) ont afirme que leur diagnostic a eu une A QUEL POINT VOTRE DIAGNOSTIC A-T-IL EU UNE
certaine incidence négative sur leurs finances. Quarante pour cent ont qualifie INCIDENCE NEGATIVE SUR VOTRE SITUATION
cette incidence de trés grande alors que 18 % jugent que leur cancer n'a pas eu FINANCIERE ?

de répercussions financieres.

Mon diagnostic a

. . eu une tres grande

«Les medicaments non couverts representent un fardeau ianddence sur mes
nances

financier enorme, particulierement quand je ne travaille pas. » B Mon diagnostic a

eu une certaine
incidence sur mes
finances

- Anonyme

[ Mon diagnostic na eu
aucune incidence sur
mes finances

«Nous avons aussi besoin daide financiere. Je ne suis

pas admissible a certaines prestations dinvalidite qui
contribueraient a reduire une partie du fardeau economique de
la maladie. » - Anonyme
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REPERCUSSIONS FINANCIERES suite

ACCEDER A DES RESSOURCES ET A DE L'AIDE FINANCIERES

Les patientes des deux groupes ont mentionne que leur diagnostic de
cancer avait eu une incidence negative sur leur situation financiere. Cette
situation était davantage prononcée chez les patientes vivant avec un
cancer du sein métastatique. Les repondantes des deux groupes ont
egalement affirme qu'elles avaient eprouve des difficultés a trouver des
ressources financieres et a'y acceder. Encore une fois, ces difficultés
etaient plus accentuées chez les femmes ayant un cancer metastatique.

Certaines repondantes, 23 %, ont mentionné avoir été en mesure de
trouver quelques renseignements sur les ressources financieres alors
que 10 % n'ont rien trouve. Elles étaient nombreuses (62 %) a ne pas avoir
cherché d'informations sur le sujet. Finalement, 5 % considerent avoir
trouve beaucoup de renseignements au sujet des ressources et de laide
financieres.

Parmi les repondantes qui ont cherché des renseignements sur laide
financiere, 28 % ont pu obtenir toute laide financiere dont elles avaient
besoin, 37 % ont pu en recevoir un peu et 35 % n'en ont pas obtenu.

«La securite financiere demeure un gros enjeu. Sans
revenus ni aide gouvernementale jusqua present, mes
economies de retraite sen sont ressenties. Aussi, je ne sais
pas quand je pourrai reprendre ma recherche demploi ou
quand je decrocherai un emploi. » - Anonyme

54 | CANCER DU SEIN : LEXPERIENCE VECUE

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

AVEZ-VOUS ETE EN MESURE D'OBTENIR DE LINFORMATION
SUR LES RESSOURCES FINANCIERES OFFERTES?

J'ai été en mesure Jaietéen Jenaipas éeté Je n'ai pas
de trouver mesure de en mesure de cherche
beaucoup de trouver quelques trouver des  d'information
renseignements  renseignements renseignements sur les
sur les ressources sur les ressources surles ressources
financieres. financieres ressources financieres
financiéres



REPERCUSSIONS FINANCIERES surre)

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

ACCEDER A DES RESSOURCES ET A DE L'AIDE FINANCIERES

AVEZ-VOUS ETE EN MESURE D'OBTENIR DE LINFORMATION

L i [ s [ i -
es patientes des deux groupes ont mentionné que leur diagnostic de cancer SUR LES RESSOURCES FINANCIERES OFFERTES ?

avait eu une incidence negative sur leur situation financiere. Cette situation
était davantage prononceée chez les patientes vivant avec un cancer du sein

metastatique. Les répondantes des deux groupes ont egalement afirme o
qu'elles avaient eprouve des difficultés a trouver des ressources financieres et 40%
ay acceder. Encore une fois, ces difficultes etaient plus accentuées chez les
femmes ayant un cancer métastatique. 30%
. . e o 20%
Certaines réepondantes, 46 %, ont indiqué avoir été en mesure de trouver
quelques renseignements sur les ressources financieres alors que 22 % n'ont 10%
rien trouve. Certaines (29 %) n'ont pas effectue de recherche sur le sujet et
seulement 3 % ont déclarée avoir trouvée beaucoup d'informations sur les 0% —— = o , o ) ‘
ressources et laide financiéres offertes. J'ai été en mesure Jaiétéen Je nai pas eté Je n'ai pas
de trouver mesure en mesure de cherche
Parmi les répondantes qui ont cherché des renseignements sur laide reaiaelgr?gﬁq:sts (éig%tveesr rert]rsoelgﬁ ;:qeesms cinformation

financiere, 4 % ont pu obtenir toute laide financiere dont elles avaient besoin, renseignements
32 % ont pu en recevoir un peu et 22 % n'en ont pas obtenu.

«Ce nest pas parce que je ne me situe pas dans la tranche de

«Je pense quil serait bon que le gouvernement fournisse de revenu la plus basse que je n'ai pas besoin daide. Je ne suis
linformation concrete sur les ressources offertes dans chaque province, admissible & aucun des programmes pour lesquels jai fait une

en particulier sur laide financiere, les subventions, etc.» - Anonyme demande » - Tina

«De linformation sur Laide offerte, peu importe sa provenance, «Comment faire face aux colts supplémentaires apres l'obtention
sur les problemes dassurance et de prestations d'invalidite a long d'un diagnostic. Les déplacements, le stationnement Perdre du
terme ou sur lexistence ou non dautres sources de financement pour les poids, prendre du poids et devoir acheter de nouveaux vetements,
béneficiaires de prestation dinvalidite. » - Mei-Lin de nouvelles chaussures, des perruques, du maquillage. Comment

payer les medicaments qui ne sont pas rembourses par le
gouvernement ou les assurances. » - Anonyme
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REPERCUSSIONS FINANCIERES suite

PRESTATIONS DE MALADIE DE LASSURANCE-EMPLOI — CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

Les prestations de maladie de l'assurance-emploi sont actuellement
versees pendant un maximum de 15 semaines de conge de maladie.
Certaines repondantes ont obtenu une aide supplémentaire et des
indemnités de leur employeur alors que certaines étaient travailleuses
autonomes et n'étaient pas couvertes.

Plus de la moitié des répondantes (51 %) ont mentionné avoir eu besoin
de plus de jours de congé que les 15 semaines couvertes par les
prestations de maladie de l'assurance-emploi. Vingt pour cent afirment
que les 15 semaines leur ont suffi et 29 % déclarent ne pas avoir été
admissibles aux prestations de maladie de lassurance-emploi.

«Jai pu travailler a temps partiel pendant le traitement.
Mon traitement actif complet a dure 38 semaines.

Les quinze semaines de conge de lassurance-emploi
nauraient pas tout couvert.» - _Jackie

«Les 15 semaines ne m'ont couverte que jusqu'a mon
premier traitement de chimio. J'ai subi 6 traitements

de chimiotherapie, puis 5 semaines de radiothéerapie.
Vivre seule a rendu les choses encore plus difficiles avec
seulement 15 semaines de prestations de maladie de
l'assurance-emploi et les couts de deplacement. J'ai du
m'absenter du travail pendant pres d'un an au total. »

- Anonyme
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AVEZ-VOUS DU VOUS ABSENTER DU TRAVAIL PLUS LONGTEMPS
QUE LES 15 SEMAINES COUVERTES PAR LES PRESTATIONS DE
MALADIE DE LASSURANCE-EMPLOI?

Oui Non S.0.

«Le traitement d'un cancer du sein surexprimant la HER2
prend environ 18 mois. Les prestations de [‘assurance-
emploi demeurent lamentablement inadequates. »

- Amanda

N\
N\

\
\\




De nombreuses personnes qui recoivent un diagnostic de cancer du sein a un stade précoce comptent sur les
prestations de maladie de 'assurance-emploi pour les aider financierement pendant qu'elles subissent leurs
traitements et qu'elles se rétablissent. Par contre, une période maximale de 15 semaines est inadéquate pour
les femmes ayant un cancer du seins. L'aptitude au travail des patientes qui vivent avec un cancer du sein
meétastatique est évidemment considérablement plombée par la maladie, ce qui affecte directement leur santé
financiéere. Les patientes ayant un cancer métastatique ont également mentionné qu'il était parfois difficile

d'obtenir des arrangements de la part des employeurs si elles désiraient travailler.

5 Réseau canadien du cancer du sein. (2010). Le cancer du sein : répercussions economiques et réinsertion dans la population active 2010.
Repere a https:./www.cben.ca/web/default/files/public/Reports/L abour_Force Re-Entry_Report FRE_CBCN_2010.pdf



REPERCUSSIONS FINANCIERES surme)
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

REPERCUSSIONS SUR LEMPLOI

Avant d'obtenir leur diagnostic, 2 % des repondantes souffraient
d'invalidite. Apres leur diagnostic, ce pourcentage a monte a 9 %.

(S)

COUTS DES DEPLACEMENTS

Les patientes qui doivent voyager loin de la maison font face a un fardeau
financier supplémentaire pendant leur diagnostic et leur traitement. La
plupart des repondantes ont également émis des commentaires sur le

defi que représente le cout eleve du stationnement dans les centres
anticancéreux, surtout lorsqu'elles doivent s'y rendre quotidiennement.

La majorité des répondantes (77 %) parcouraient moins de 60 kilométres

pour se rendre a leur traitement, 17 % entre 60 et 200 kilométres et 6 %
plus de 200 kilométres.
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REPERCUSSIONS FINANCIERES surre)
CANCER DU SEIN METASTATIQUE

REPERCUSSIONS SUR LEMPLOI

La majorité des participantes au sondage, soit 47 %, occupaient un emploi a
temps plein lorsqu'elles ont recu leur diagnostic. Seulement 12 % travaillaient a
temps plein au moment de répondre au sondage. Avant d'obtenir un diagnostic
de cancer du sein métastatique, 4 % des réepondantes touchaient des ( S )
prestations d'invalidité. Apres le diagnostic, ce pourcentage a monté a 30 %.

Parmi les répondantes qui désiraient travailler, 47 % ont eu droit a des
aménagements de la part de leur employeur, 16 % ont obtenu quelques
amenagements et les employeurs de 38 % des repondantes n'ont pas fait
d'aménagements.

COUTS DES DEPLACEMENTS

Les patientes qui doivent voyager loin de la maison font face a un fardeau
financier supplémentaire pendant leur diagnostic et leur traitement. La plupart
des répondantes ont également émis des commentaires sur le defi que

représente le coult eleve du stationnement dans les centres anticancéreux,
surtout lorsquelles doivent s'y rendre quotidiennement.

La majorite des réepondantes, 74 %, parcouraient moins de 60 kilometres pour

se rendre a leur traitement, 17 % entre 60 et 200 kilometres et 9 % plus de 200
kilometres.
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SEMENT CHAOTIQUE COURAGE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACA
IOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPC
UTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT C
- COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COU
EAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISAI
| REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGN
RANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINEN
JANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMAL
3LE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAG
S DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSAN
NUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMF
ULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGA
ABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COLU
BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DE"
TATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUC
CE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE
RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER EPOUVANTABLE LUT
RTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE Ct
FRIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-L
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ASSURANCE PRIVEE
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

Au moment de leur diagnostic, 80 % des répondantes étaient couvertes AVEZ-VOUS UNE ASSURANCE PRIVEE ?
par un régime privé. Parmi ces dernieres, 23 % ont éprouve de la difficulte
ay avoir acces et 6 % ont vu une de leur demande rejetée.

B ou
. Non

Je ne sais pas
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

Au moment de leur diagnostic, 87 % des répondantes étaient couvertes par AVEZ-VOUS UNE ASSURANCE PRIVEE ?
un régime prive. Parmi ces dernieres, 13 % ont éprouve de la dificulté a y avoir
acces et 7 % ont vu une de leur demande rejetée.

B ou
[ Non

Je ne sais pas
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\GEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE Fi
R DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFAR/
-~ EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFF
RANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HOR
E HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHOI
E MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POS
SSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERD
JANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANT
T TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? EFFR
RANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HOR
E HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHOI
E MUTILANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LU
RTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE Ct
FRIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-LC
FFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVE
"FFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENF
= HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHA
HON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU
NT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFR/
MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPR
/ANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE F
FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE
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INCIDENCE SUR LA FAMILLE

Un diagnostic de cancer du sein entraine des répercussions non seulement sur la patiente, mais également sur
les membres de sa famille. Ce sondage se concentrait précisément sur l'expérience vécue par les patientes,
mais il demeure important de reconnaitre l'incidence considérable d'un tel diagnostic sur les partenaires, les

enfants, les parents et les fréres et sceurs. Les membres de la famille s’en ressentent émotionnellement d'une
facon ou d'une autre. En outre, les répercussions financiéres peuvent s'avérer majeures pour la famille. Voir un
proche subir des traitements contre le cancer entraine des conséquences psychosociales. Pour les familles qui
ont perdu un étre cher des suites d'un cancer du sein, la douleur de la perte ne pourra jamais étre quantifiée ou

expliquée dans un sondage. Cette maladie engendre des répercussions considérables et profondes.



INCIDENCE SUR LA FAMILLE
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

a majorité des repondantes, 73 %, ont indiqué qu'elles avaient des enfants au
moment de leur diagnostic.

Cinquante-neuf pour cent de ces enfants avaient 20 ans et plus; 31 % étaient
des adolescents agés de 13 a 19 ans, 17 % avaient entre 6 et 12 ans, 10 % étaient
de jeunes enfants de 2 a 5 ans et 9 % étaient des bébés d'un an et moins.

Lorsque nous leur avons demandé quelle information relative a la famille leur
paraissait insufisante au moment de leur diagnostic, les repondantes ont donné
les réponses suivantes :

N\
N\

«Comment gérer cette situation avec mon ou ma partenaire.»

- Anonyme

. . . . AN
«Des ressources pour aider a concilier le cancer et le fait N
delever des enfants en bas age.» - Aimee

Lorsque nous avons demande quels etaient les facteurs lies a la famille qui
influencaient leurs decisions de traitement, les participantes au sondage ont
répondu ainsi :

«De quelles facons mes decisions affecteront ma famille. » h
- Anonyme

«Ilna pas éete question de ma sante mentale ni de celle des N\
membres de ma famille. Le manque de reconnaissance du
fardeau emotionnel du cancer est une enorme lacune. »

- Anonyme
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B ratientes ayant des
enfants

. Patientes sans enfant

AGE DES ENFANTS
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La majorité des répondantes, 74 %, ont indiqué qu'elles avaient des enfants au PATIENTES AYANT DES ENFANTS
moment de leur diagnostic.

Soixante-deux pour cent de ces enfants avaient 20 ans et plus; 17 % étaient des
adolescents agés de 13 a 19 ans, 25 % avaient entre 6 et 12 ans, 12 % étaient de
jeunes enfants de 2 a 5 ans et 3 % étaient des bébés d'un an et moins.

B Patientes ayant des
enfants

| Patientes sans enfant

«J'al maintenant 43 ans et je subirai des traitements pour le
reste de ma vie. Jai encore beaucoup de difficulte a trouver
comment aller de l'avant tout en profitant de tous les moments

formidables que je vis. Je n‘ai pas le choix de poursuivre cette
guerre que mon corps a declaree a ma famille ainsi qu'a moi-

AGE DES ENFANTS
meme. L'aspect le plus difficile demeure me preparer a ma
i . 70%
propre mort tout en tentant de garder la tete haute sans étre un 60%
fardeau pour ma famille. Je suis reconnaissante d'‘avoir vecu 50%

40%

aussi longtemps et je continuerai a me battre. » - Marie-Carole
30%

20%

i i
0% L mmm )

0—1an 2-5ans 6-12ans 13-19ans 20 ans et plus

«Cela a vraiment change ma vision des choses. Je vis
quotidiennement dans la peur. Je n'ai jamais éte le type de
personne qui sinquiete, mais je le suis maintenant. Mes jeunes
enfants sont aujourd'’hui des adolescents anxieux et j'aimerais
savoir comment les aider. » - Jackie
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\NT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTO
BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE
RTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE Ct
FRIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-LC
FFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVE
"FFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENF
ANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHAN
CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFF
ES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCT
ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARD
" DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT C
MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NC(
TABLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONT
S DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSAN
NUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMF
ULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGA
ABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COLU
BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DE"
TATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUC
CACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYAE
RANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HOR
E HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHOI
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SOUTIEN PSYCHOSOCIAL
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La majorite des repondantes (67 %) ont recu de linformation sur les VOUS A-T-ON FOURNI DE LINFORMATION SUR LES
endroits ou obtenir du soutien psychosocial (affectif); 27 % n'ont rien ENDROITS OU OBTENIR DU SOUTIEN PSYCHOSOCIAL
obtenu a ce sujet et 6 % ne s'en souviennent pas. (AFFECTIF) PENDANT ET APRES VOTRE TRAITEMENT?

. . . N\
«Un plus grand soutien est necessaire pour affronter . H o
linquietude liee a une possible recidive. » - Sandy B ron
Jenem'en

souviens plus
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La majorité des répondantes (69 %) ont recu de linformation sur les endroits ou
obtenir du soutien psychosocial (affectif); 24 % n'en ont pas obtenu et 7 % ne
s'en souviennent pas.

La famille (81 %), le ou la partenaire (80 %), les enfants (63 %) et les amis (56

%) ont éte jugés comme des gens apportant un tres grand soutien pour la
majorité des patientes. Les conseillers professionnels sont considerés comme
un élément de soutien trés important pour 47 % des répondantes. Les groupes
de soutien (30 %), les médias sociaux (33 %) et les forums de discussion en ligne
(26 %) ont ete classeés comme des sources de soutien affectif tres importantes
par environ le tiers des répondantes.

«Je considere qu'il y a du soutien pour les survivantes au
stade precoce ou tout juste apres un traitement contre les
metastases, puis du soutien dans les centres de soins palliatifs,
mais presque rien entre les deux.» - Patricia

«Ou trouver du soutien ? Comment acceder a du soutien
emotionnel ? Soit c'est cher, soit il faut attendre tres longtemps. »
- Anonyme

VOUS A-T-ON FOURNI DE LINFORMATION SUR LES
ENDROITS OU OBTENIR DU SOUTIEN PSYCHOSOCIAL
(AFFECTIF) PENDANT ET APRES VOTRE TRAITEMENT?

M oui
M Non

Jenem'en
souviens plus
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ULNERABLE POURQUOI? EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU P
" DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT C]
MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT AGACANT REDE
DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BI
\NT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATE
JDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE
ISTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT F
\NTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUM
'SSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MU
IEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE
IQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ET
STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMA
| IABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATIO
SANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SU
3ENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE
- FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRA(
ANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATE
"FFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENF
= HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHA
HON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU
NT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFR/
MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPR
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SANTE MENTALE
ET BIEN-ETRE

L'annonce d'un diagnostic de cancer du sein affecte considérablement la santé mentale des femmes, peu
importe le stade de la maladie. De nombreuses patientes ont été en mesure d'obtenir l'information et le soutien
dont elles avaient besoin. Neanmoins, il subsiste un petit nombre de femmes qui n'ont pas bénéficié de ces
ressources. Des efforts accrus devraient continuer a étre déployés pour donner accés aux ressources en santé
mentale a toutes celles qui le desirent. Les deux groupes interrogés ici ont mentionné que leur diagnostic a
affecte leur confiance en elles et qu'il s'averait difficile pour elles d'accéder aux ressources pouvant les aider a

ce sujet.

Des repercussions sur l'image corporelle ont eté constatées par prés de la moitié des répondantes de chacun
des groupes. Malgre tout, il leur a ete plus ardu d'obtenir du soutien et de l'information relatifs a l'image

corporelle que d'accéeder a des ressources en santé mentale.



SANTE MENTALE ET BIEN-ETRE
CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La majorite des repondantes (62 %) ont affirmé que leur diagnostic a

eu une incidence sur leur santé mentale. Trente-trois pour cent ont
déclaré le contraire et 5 % ont préféré ne pas le dire. La plupart, soit 70

%, ont soutenu avoir été capables d'obtenir des informations sur la santé
mentale apres l'annonce d'un diagnostic de cancer du sein alors que 9 %
des répondantes ont mentionné ne pas avoir été en mesure d'en recevoir.

«Le systeme de sante a éete tres efficace pour me fournir
un diagnostic et me traiter. Cependant, le soutien en sante
mentale pendant cette tragedie que constituent un cancer

et une mastectomie etait inexistant. » - Anonyme

La majorité des répondantes, 49 %, ont indiqué que le diagnostic de
cancer du sein a eu une certaine incidence sur leur image corporelle.
Pour 40 % des répondantes, les réepercussions a ce chapitre ont éte
considérables. La plupart des patientes ont réussi a trouver des
ressources pour les aider a cultiver une image corporelle positive apres
la réception d'un diagnostic de cancer du sein, mais 15 % n'ont pas été en
mesure d'en trouver.
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VOTRE DIAGNOSTIC A-T-IL EU UNE INCIDENCE
SURVOTRE SANTE MENTALE?

. Oui
. Non

Je préfére ne pas le dire

INCIDENCE SUR LIMAGE CORPORELLE

Aucune Quelques Des Je préfere
répercussion repercussions repercussions ne pas le
importantes dire



CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La majorité des répondantes, 74 %, ont afirmé que leur diagnostic a eu une
incidence sur leur santé mentale. Vingt-quatre pour cent soutiennent le
contraire et 2 % ont préféré ne pas le dire. La plupart des répondantes, soit 71
%, ont déclaré avoir été capables d'obtenir de linformation sur la santé mentale
apres lannonce d'un diagnostic alors que 5 % ont mentionné ne pas avoir eté
en mesure d'en recevoir.

«Le plus difficile, cest que vous pouvez paraitre en pleine
forme, meme sivous ne l'étes pas. Consequemment, les gens,
les equipes medicales et méme les membres de votre famille
entretiennent des attentes irrealistes envers vous. Aussi, vous
vivez avec la peur et lanxiete ancrees en vous a propos du
moment ou la maladie aura le dessus et de quelle facon. Vous
célebrez toutes les petites etapes tout en vous demandant
tout de suite apres sily en aura d'autres. Vous vous sentez
donc constamment triste en dedans et vous le cachez. Trouver
le sommeil devient plus difficile . les pensees negatives vous
assaillent dans le noir.» - Joan

La majorité des répondantes, 47 %, ont indique que le diagnostic de cancer

du sein a eu une certaine incidence sur leur image corporelle. Pour 40 % des
répondantes, les répercussions a ce chapitre ont eté considérables. La plupart
des patientes ont réussi a trouver des ressources pour les aider a une image
corporelle positive apres la réeception d'un diagnostic de cancer du sein, mais
28 % n'ont pas été en mesure d'en trouver.

VOTRE DIAGNOSTIC A-T-IL EU UNE INCIDENCE
SUR VOTRE SANTE MENTALE?

M ou
M Non

Je préfere ne pas le dire

INCIDENCE SUR L'IMAGE CORPORELLE

60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Aucune
répercussion

Quelques Des Je préfere
répercussions repercussions ne pas le
importantes dire
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SANTE MENTALE ET BIEN-ETRE surs

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La plupart des répondantes, 80 %, ont indiqué qu'étre atteinte d'un cancer INCIDENCE SUR LA CONFIANCE EN SOl
du sein a eu quelques répercussions ou des répercussions importantes
sur leur confiance en elles. Onze pour cent ont mentionné qu'il n'y avait
aucune ressource disponible pour les aider a régler ce probleme.

Aucune Quelques Des Je préfere
répercussion  répercussions répercussions ne pas le
importantes dire

76 | CANCER DU SEIN : L'EXPERIENCE VECUE



CANCER DU SEIN METASTATIQUE

La plupart des répondantes, 83 %, ont indique qu'étre atteinte d'un cancer INCIDENCE SUR LA CONFIANCE EN SO
du sein a eu quelques répercussions ou des repercussions importantes sur
leur confiance en elle-méme. Dix-huit pour cent ont mentionné qu'il n'y avait 60%
aucune ressource disponible pour les aider a régler ce probleme.,
50%
40%
30%
20%
10% I
0%
Aucune Quelques Des Je prefere
répercussion  repercussions repercussions ne pas le
importantes dire
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\NT INOUBLIABLE IMPREVISIBLE VULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTO
BOULEVERSANT AGACANT REDEVABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE
RTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT DECHIRANT ENFER EPOUV/
UTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT C
- COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COU
EAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISAI
| REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGN
RANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINE}
JANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMAL
SLE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAG
S DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSAN
NUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMF
ULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGA
ABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COLU
BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DE
TATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUC
CACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYAE
RANT RECONNAISSANTE ARDU POIGNANT DECHIRANT ENFER OPTIMISTE HOR
E HUMILITE INTERESSANT CHEMINEMENT MARQUANT CHANCEUSE MARATHOI
E MUTILANT CAUCHEMAR NORMALE ACCEPTABLE CONTINU ACCABLANT POS
SSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAGNES RUSSES DUR EFFRAYANT QUETE MERD
JANT ETRANGE FORCE STRESSANT NUL SOUTENUE SURPRENANT SURVIVANT
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ACTIVITE PHYSIQUE ET
ALIMENTATION

De nombreuses patientes ont rapporté faire davantage attention a leur état de santé géneéral
depuis 'annonce de leur diagnostic. Elles cherchent également des facons de diminuer le risque

de récidive ou de progression du cancer par le biais de l'alimentation et de l'exercice.



ACTIVITE PHYSIQUE ET ALIMENTATION

CANCER DU SEIN A UN STADE PRECOCE

La plupart des répondantes, soit 91 %, ont déclaré étre un peu intéressées ACCES A DE LINFORMATION SUR LALIMENTATION
ou tres intéressees par linformation sur l'alimentation apres un diagnostic
de cancer. La majorité des répondantes, 80 %, ont été en mesure d'obtenir
des renseignements sur ce sujet.

Une écrasante majorité de patientes (95 %) ont indique qu'elles désiraient
obtenir un peu ou beaucoup de renseignements portant sur l'activité

physique apres lannonce d'un diagnostic de cancer du sein. La majorité
(81 %) a réussi a en recevoir beaucoup ou un peu sur le sujet.

Oui, beaucoup  Oui, un peu Aucune Je naipas
d'information  d'information information cherche a
en obtenir

ACCES A DE LINFORMATION SUR LACTIVITE PHYSIQUE

Oui, beaucoup  Oui, un peu Aucune Je n'ai pas
d'information  d'information information cherche a
en obtenir
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ACTIVITE PHYSIQUE ET ALIMENTATION ure)

CANCER DU SEIN METASTATIQUE

Quand nous avons demande dans quelle mesure elles avaient eu acces a de ACCES A DE L'INFORMATION SUR LALIMENTATION
linformation de qualité sur la nutrition appropriée lorsqu'on vit avec un cancer
du sein métastatique, 25 % des répondantes ont afirmé avoir été en mesure 60%
d'obtenir beaucoup d'informations, 42 % en ont recu un peu, 19 % n'ont pas
reussi et 14 % ne désiraient pas en obtenir. 50%
Lorsqu'interrogees sur les renseignements de qualité a propos de l'activite o
physique et de la vie avec un cancer du sein métastatique, 20 % ont 30%
mentionné avoir été en mesure d'obtenir beaucoup d'informations, 44 % en
ont recu un peu, 18 % n'ont pas reussi a en obtenir et 18 % n'ont pas cherché 20%
de renseignements sur l'activité physique et la vie avec un cancer du sein 10% I
métastatique. I
0%
Oui, beaucoup  Oui, un peu Aucune Je naipas
d'information  d'information  information cherche a
en obtenir

ACCES A DE L'INFORMATION SUR LACTIVITE PHYSIQUE

60%

50%

40%

30%

20%

- I I I

0%
Oui, beaucoup  Oui, un peu Aucune Je nai pas
d'information  d'information  information cherché a

en obtenir
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UTTE SUPPORTABLE BENIE COURAGEUSE BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT C
- COURAGE SALOPERIE FOU DETOUR DEVASTATEUR SOLITUDE DIFFICILE COU
EAUX-DRAGONS EFFARANT EDUCATIF EFFICACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISAI
| REVELATEUR AMIS EFFROYABLE FRUSTRANT RECONNAISSANTE ARDU POIGN
RANT ENFER OPTIMISTE HORRIBLE ATROCE HUMILITE INTERESSANT CHEMINEN
JANT CHANCEUSE MARATHON MEMORABLE MUTILANT CAUCHEMAR NORMAL
3LE CONTINU ACCABLANT POSITIVE RENAISSANCE SYMPTOMATIQUE MONTAG
S DUR EFFRAYANT QUETE MERDIQUE CHOQUANT ETRANGE FORCE STRESSAN
NUE SURPRENANT SURVIVANTE TERRIFIANT TRAUMATISANT INOUBLIABLE IMF
ULNERABLE POURQUOI? FRACASSANT AUTONOMISATION BOULEVERSANT AGA
ABLE PRISE DE CONSCIENCE EPOUVANTABLE LUTTE SUPPORTABLE BENIE COLU
BRUTAL EXIGEANT CHANGEMENT CHAOTIQUE COURAGE SALOPERIE FOU DE"
TATEUR SOLITUDE DIFFICILE COURSES DE BATEAUX-DRAGONS EFFARANT EDUC
CACE EMOTIVE INSTRUCTIF EPUISANT ATTENDU REVELATEUR AMIS EFFROYAE
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VIVRE AVEC UN CANCER
DU SEIN METASTATIQUE

Les personnes qui vivent avec un cancer du sein métastatique se sentent encore isolées de nos jours. Alors que
le cancer du sein a un stade précoce s'avére habituellement bien compris par les gens et le public en général,
ce n'est pas le cas du cancer du sein métastatique. Ce manque de sensibilisation et de compréehension de la
maladie continue de favoriser une marginalisation des femmes vivant avec un cancer du sein incurable.
Les citations des patientes brossent une image saisissante des défis que représente la vie avec un cancer du
sein metastatique. Elles font écho a ce qu'affirment la plupart des répondantes et des patientes avec
lesquelles le RCCS travaille depuis des années; le fait que le cancer du sein métastatique peut étre traite
méme s'il ne peut étre guéri demeure largement incompris. Au fur et a mesure que de nouvelles options
de traitement sont approuvées, la maladie peut étre gérée sur une plus longue période, souvent en

offrant une bonne qualité de vie.

Les statistiques précises au sujet de ces patientes continuent d'étre lacunaires. Il faudrait aussi de meilleures

ressources sur la mort de facon a faciliter le dialogue sur un sujet dont il est difficile de parler.



CANCER DU SEIN METASTATIQUE

Lorsque nous leur avons demandeé s'il existe sufisamment d'informations DISPONIBILITE DE LINFORMATION SUR LA VIE AVEC
sur la vie avec un cancer du sein métastatique, seulement 37 % des UN CANCER DU SEIN METASTATIQUE

répondantes ont répondu par lafirmative. Cinquante-trois pour cent ont
déclare qu'il n'y en avait pas assez et 10 % n'en ont pas cherche.

M ou
M Non

A la question portant sur les informations manquantes sur la vie avec

un cancer du sein, les participantes au sondage ont donneé les réeponses
suivantes :

Je n'en ai pas cherchée

«Des statistiques exactes. » - Lisa

«Un processus d'approbation des medicaments dans un
langage comprehensible. » - Shelley

«Aborder la fin de facon realiste. Comment bien mourir. »
- Diane

«Les capacites dadaptation pour se preparer a la mort
et obtenir des soins palliatifs ainsi que de laide pour
determiner quand il est temps de quitter la maison pour
aller dans un centre de soins palliatifs. » - Nathalie
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CANCER DU SEIN METASTATIQUE

Une écrasante majorité de répondantes (89 %) ont afirme qu'ily avait un
manque de sensibilisation a la vie avec un cancer du sein métastatique.
Seulement 7 % ont jugé que la sensibilisation était suffisante et 4 % ne
savaient pas.

«[Les gens doivent] savoir que ce cancer peut étre traite
meéeme s'il demeure incurable. » - Tricia

«La population ne sait pas que les patientes peuvent vivre
durant de nombreuses années avec un cancer du sein et que
les traitements ne cessent de progresser.» - Anonyme

«Le cancer du sein metastatique s'‘avere incurable. Trop
souvent, nous devons expliquer aux gens que nous mourrons
du cancer du sein métastatique. On nous dit d"étre positives”

et que "nous pouvons le vaincre’ Les comparaisons avec un
combat s'averent tres blessantes et napportent aucun soutien. »

- Anonyme

«Je suis tres attristee par le manque de connaissance
du public en general sur ce sujet. Cela nous isole. »
- Anonyme

SENSIBILISATION AU CANCER DU SEIN

M ou
M Non

Jen'en ai pas
cherchée

«_Je considere que lorsque linformation donnee
suggere quil est possible de prévenir [le cancer du
sein metastatiquel grace a lactivite physique et a
l'alimentation, cela sous-entend que jai fait quelque
chose de mal. Jétais en sante et mon poids etait
normal Cela affecte la santé mentale. » - Cindy
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Quand un cancer du sein est découvert a un stade précoce, l'objectif est de le traiter et de le faire disparaitre.
Toutefois, il arrive souvent apreés la fin d'un traitement qu'une patiente estime que le soutien qu’elle recevait de
la part de son équipe d'oncologie et au centre anticancéreux ne lui est plus offert. La transition a une «nouvelle

normalité >»> lui parait alors accablante. De plus, les patientes s'inquiétent de la facon dont elles pourront gérer

leur peur d'une récidive. Il s'agit d'un défi rencontré couramment par les femmes ayant recu un diagnostic de

cancer du sein a un stade précoce. De nombreuses répondantes ont fait part de leurs préoccupations liées a

ces deux questions précises.

Apres la fin du traitement, je me suis sentie abandonnee par mon equipe d'oncologie. Je suis passée de
«viens ici que je te tienne la main» a «vas-y, debrouille-toi». Je m'inquiete des risques de recidive,
mais j'estime que je suis sortie du systeme. - Sandy

Il faut davantage de soutien socioaffectif consacreé a la vie apres la fin du traitement puisqu'il n'y en a pas.
On passe d'un soutien actif pendant le traitement a RIEN une fois que c'est fini. - Anonyme

Il faut plus d'aide pour gérer la peur de la récidive.. - Sandie

Est-ce que l'exercice de la medecine au Canada comportera les plans de soins apres cancer utilises
aux Etats-Unis ? Je ne suis pas certaine que mon médecin généraliste sache comment évaluer
les symptomes d'une récidive, etc.. - Anonyme

Les effets secondaires des traitements ont engendré de nombreux autres problemes
de sante encore presents dont je tente de me retablir. - Marnie



RECOMMANDATIONS



Grace aux informations transmises par lintermediaire de ce sondage, les Canadiennes qui ont recu un diagnostic de cancer du sein ont clairement etabli les
domaines ou les besoins sont comblés et la ou la situation laisse a désirer. En tant qu'organisme national des Canadiennes touchées par le cancer du sein, le
Réseau canadien du cancer du sein formule les recommandations suivantes pour mieux repondre aux besoins des patientes :

Des ressources éducatives améliorées : La qualité et l'accessibilité

de l'éducation offerte aux patientes se sont améliorées depuis les deux
derniéres décennies. Cependant, il subsiste certains aspects de la maladie
pour lesquels les ressources ne sont pas adaptées aux patientes. Ils
comprennent :

- Desressources pour les patientes qui viennent tout recemment de
recevoir un diagnostic de cancer du sein métastatique.

- Unoutild'aide a la prise de décisions au sujet des interventions
chirurgicales destiné aux patientes atteintes d'un cancer du sein a un
stade précoce afin de favoriser des choix éclairés. De plus, un outil d'aide a
la décision concernant la reconstruction mammaire, la vie avec un ou deux
seins en moins et le recours aux protheses mammaires pour aider les
patientes a faire des choix apres une chirurgie mammaire est nécessaire.

- Un guide de référence qui répertorie tous les programmes et services de
soutien financier offerts au Canada aux patientes atteintes d'un cancer du
sein et a leur famille.

- Un outil qui permet de renseigner les patientes a un stade précoce de la
maladie sur le calendrier des traitements a venir, c'est-a-dire combien de
temps nécessitera chaque traitement et la durée realiste de la période de
convalescence.

- Un guide de reférence sur les assurances privees aidant les patientes a
comprendre leur police d'assurance et a surmonter les obstacles pour
obtenir la couverture a laquelle elles ont droit.

- Un document pour aider les employeurs a réintegrer les patientes
qui reprennent leur emploi et a réaliser des aménagements pour les
personnes vivant avec un cancer du sein metastatique qui déesirent
continuer a travailler.

- Desressources sur la mort dans la dignité et les occasions d'en discuter.

Un accés accru aux traitements : Ce probléeme a été clairement souleve et
mis de l'avant par les personnes vivant avec un cancer du sein metastatique.
Cependant, puisque de nouveaux traitements font leur apparition du cété du
cancer a un stade précoce, cet enjeu interpellera egalement cette population
de patientes.

- Un processus d'approbation des meédicaments accéléere est necessaire
pour réduire les délais d'attente pour obtenir de nouveaux traitements.

- Un acces equitable a de nouveaux traitements pour permettre a toutes les
Canadiennes vivant avec un cancer du sein métastatique de se procurer
de nouveaux traitements, peu importe la province dans laquelle elles
habitent.

+Un acces équitable aux meédicaments anticancereux administres a la
maison par voie orale, peu importe la province de résidence.

Un accés amélioré a linformation : Les patientes obtiennent maintenant
davantage d'informations sur leur santé et sur leur traitement, mais ce n'est
pas parfait. Des renseignements qui aideraient les patientes a prendre

de meilleures décisions a propos de leur santé ne leur sont pas toujours
transmis.

- Apres avoir subi un examen de dépistage, toutes les femmes devraient
étre informées de la densité de leur tissu mammaire. Elles pourraient ainsi
mieux comprendre si elles présentent un risque accru de souffrir d'un
cancer du sein ou si les mammographies de dépistage traditionnelles leur
conviennent.

- Les personnes qui recoivent un diagnostic de cancer du sein métastatique
devraient obtenir de linformation sur les soins palliatifs (la facon dont ils
peuvent ameéliorer leur qualité de vie, comment y acceder). Elles devraient
aussi étre avisées qu'ils ne sont pas seulement réserves aux personnes en
fin de vie.

- Lesrenseignements sur les essais cliniques doivent étre plus facilement
accessibles pour les patientes. Cela comprend linformation sur les essais
cliniques ayant lieu partout au Canada.
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4. Des services de soutien systémique intégrés : Le systéme de soins de
santé dans son ensemble est responsable d'un grand nombre de services et
de mesures de soutien dont les patientes ont besoin pour atteindre un état
de sante optimal et pour prendre en charge leur cancer du sein. Par contre,

il peut étre compliquée de s'y retrouver parmi tous ces services et, parfois,
certains sont insuffisants. Les mesures de soutien suivantes doivent étre
examinées de facon systemique.

Un plan de soins apres cancer doit étre mis au point pour les patientes
a un stade precoce de la maladie afin de leur garantir un suivi et une
surveillance adequats et continus tout au long de leur vie.

Les services d'intervenants pivots doivent étre intégrés partout au pays de
maniere a aider les patientes a s'y retrouver dans le systeme, a acceder
aux services de soutien dont elles ont besoin et a faire en sorte que leurs
soins soient coordonnes.

Les omnipraticiens doivent posseder les bons outils pour communiquer
eficacement un diagnostic de cancer du sein a une patiente et pour
fournir a cette derniere les informations dont elle a besoin a ce moment.

Des professionnels du domaine psychosocial, comme les therapeutes et
les travailleurs sociaux, améliorent grandement la capacité des patientes
a faire face a un diagnostic de cancer du sein et a acceder aux ressources
d'aide pour elles-mémes et leur famille. Ces professionnels sont un
élement essentiel des soins aux patientes et chacune de ces derniéres
devrait pouvoir les rencontrer.

Méme si elles ne font pas partie du systéme de soins de sante, les
prestations de maladie de l'assurance-emploi ont un impact considérable
sur la santé d'une patiente atteinte d'un cancer du sein. La capacité

a suivre un traitement et a s'en remettre est largement influencee

par ces prestations qui ne sont actuellement pas suffisantes pour
soutenir financierement les patientes durant tout leur traitement et leur
rétablissement.
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5. Une plus grande sensibilisation au cancer du sein métastatique et une
meilleure compréhension de la maladie : Un manque de statistiques
précises et de connaissances générales sur le cancer du sein métastatique
rend difficile la compréhension véritable de la portée et des consequences
de ce stade de la maladie.

Des statistiques précises sur le cancer du sein métastatique doivent étre
recueillies.

IL faut mieux faire comprendre et connaitre le cancer du sein métastatique
pour contribuer a atténuer lisolement des personnes vivant avec cette
maladie.




LE RCCS ENACTION

En tant qu'organisation dirigée par des patientes, le Réseau canadien

du cancer du sein s'engage a prendre acte des expériences vecues

et rapportées par les patientes atteintes d'un cancer du sein et les
survivantes et a veiller a ce que les témoignages servent a établir les
priorités et les initiatives de l'organisation. Grace a ses programmes
d'éducation et de défense des interéts, le RCCS s'efforcera de mettre en
ceuvre ces recommandations tout en travaillant avec des partenaires, des
décideurs clés et des parties prenantes pour les faire avancer. A la suite
du partage de l'expérience vécue dans le cadre de ces sondages, le RCCS
a déja entrepris plusieurs initiatives pour répondre a certains des besoins
souleves par les patientes et les survivantes.

Guide pour les patientes ayant recu un diagnostic récent de cancer du
sein métastatique : En collaboration avec Living Beyond Breast Cancer,
le RCCS a publie un document destiné a repondre precisement aux
besoins des Canadiennes vivant avec un cancer du sein metastatique.

Ce guide est offert en format numerique ou imprime, en frangais et en
anglais. Il est actuellement distribue dans les centres anticancereux et par
le biais d'organismes communautaires partout au pays. Cette publication
contribuera a combler un besoin exprime par les femmes qui vivent avec
ce type de cancer, c'est-a-dire obtenir de l'information précise sur leur
diagnostic au moment ou elles le recoivent.

Outil d'aide a la décision sur les interventions chirurgicales contre le
cancer du sein : Les renseignements transmis aux patientes atteintes d'un
cancer du sein pour les aider a prendre des décisions éclairées au sujet
de la chirurgie mammaire et des options offertes apres lopéeration ne sont
pas les mémes partout. En effet, de nombreuses patientes ont indique
quily avait une grande lacune a ce chapitre au moment du diagnostic. Le
RCCS lancera en 2018 un «Outil d'aide a la décision sur les interventions
chirurgicales contre le cancer du sein» (en format numerique) qui aidera
les patientes a sy retrouver parmi les options offertes en fournissant des
informations conviviales fondees sur des données probantes.

Guide de référence sur les ressources financiéres : Etant donné les
répercussions financieres engendreées par un diagnostic de cancer du
sein, de nombreuses patientes sont a la recherche de ressources et
de mesures de soutien pour les aider au cours du traitement ou apreés.
Ces renseignements peuvent étre difficiles a trouver. C'est pourquoi le
RCCS lancera un «Guide de référence sur les ressources financieres »
a lautomne 2018 qui permettra aux patientes de partout au Canada
d'accéder a une base de données détaillée qui énumerera toutes les
ressources et mesures de soutien existantes offertes aux patientes
atteintes d'un cancer du sein.

Acceées aux médicaments : Il subsiste des problémes quant a lacces aux
medicaments pour les patientes atteintes d'un cancer du sein et plus
spéecifiquement pour celles vivant avec un cancer du sein metastatique.
Pour mettre en lumiére ce probleme, le RCCS a entrepris diverses
campagnes de sensibilisation et de defense des droits et continue de le
faire pour veiller a ce que la voix des patientes soit entendue et prise en
compte par les decideurs. Le RCCS participe aussi regulierement a des
consultations sur lacces aux medicaments et presente le point de vue
des patientes aux instances d'approbation des medicaments lorsqu'il est
question de nouveaux traitements.

Acceés aux médicaments pris a la maison : Le RCCS est un fier membre
de Cancertitude, une coalition de patients et de groupes de patients
déterminée a faire avancer la cause des medicaments anticancéreux
administrés par voie orale a la maison. Le travail de Cancertitude a
permis une amélioration de la couverture de ce type de medicaments
en Nouvelle-Ecosse, ce qui s'est traduit par une accessibilité accrue. Les
efforts se poursuivent dans d'autres provinces.



CONCLUSION

Recevoir un diagnostic de cancer du sein est accablant et complexe. Toutes
ne reagissent pas a cette annonce de la méme facon. Des améliorations
ont été apportées pour mieux répondre aux besoins des patientes atteintes
d'un cancer du sein, mais il subsiste des lacunes qui sont autant d'occasions
d'offrir un soutien accru, davantage de ressources et plus de soins.

Les experiences vecues par les patientes atteintes d'un cancer du sein

a un stade precoce et par les femmes qui vivent avec un cancer du

sein metastatique presentent certaines similarites, mais également des
differences notables. Tandis que les besoins des patientes a un stade
précoce de la maladie sont bien comblés en matiere d'informations,
celles qui apprennent que leur cancer du sein s'avere metastatique se
retrouvent souvent confrontées a un manque de renseignements propres
a leur diagnostic. Elles doivent eégalement faire face a des couts plus
eleves pour leurs medicaments anticancéreux et leurs medicaments de
soutien. Consequemment, elles sont plus nombreuses a ne pas prendre
des medicaments pour des raisons financiéres. En outre, méme s'il existe

un intérét pour les essais cliniques de la part des deux groupes interrogés
lors de nos sondages, il semble considérablement plus marquée chez les
patientes vivant avec un cancer métastatique. Par contre, les répondantes
des deux groupes ont affirmé ne pas posseder sufisamment d'informations
au sujet des essais cliniques pour faire un choix eclaire. Ilimporte de tenir
compte des differences en matiere d'experiences et de besoins entre les
patientes a un stade précoce de cancer et celles atteintes d'un cancer
metastatique pour leur offrir de meilleurs services. Des progres ont éte
accomplis dans les domaines des traitements et du dépistage, mais sans
un acces equitable en temps opportun aux nouveaux traitements, certaines
patientes ne peuvent pas profiter de ces avancees.

Le fardeau du cancer du sein pese lourd sur les patientes, les familles et les
communautes. Toutes les parties prenantes, y compris les gouvernements,
les entreprises privees, les professionnels de la sante, les organisations

de patients, les patients et les aidants doivent collaborer pour attenuer les
réepercussions de cette maladie sur les Canadiens.

https://www.clhia.ca/web/CLHIA_LP4W_LND_Webstation.nsf/resources/Factbook_2/$file/2016+CLHIA+Factbook+ENG.pdf
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