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SEIN SUR LE CSTN:

Cerner les besoins en matiere d'information, d'éducation et
d'accompagnhement des personnes atteintes d'un cancer du
sein triple negatif.
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En 2022, le Réseau canadien du cancer du sein (RCCS) a organise des
entretiens, des groupes de réflexion et une enquéte en ligne dans l'objectif
de cerner les besoins tres particuliers en matiére d'information, d'éducation
et d'accompagnement des personnes atteintes d'un cancer du sein triple
negatif (CSTN) au Canada. L'enquéte en ligne était ouverte a toutes les
personnes ayant recu un diagnostic de cancer du sein. Sur les

981 personnes qui ont réepondu au sondage (en anglais uniquement), 18,9 %
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avaient un CSTN et 81,1% avaient un autre type de cancer du sein. L'age
moyen des réepondants était de 59,5 ans, et le nombre moyen d'années
ecoulees depuis le diagnostic etait de 5,62. Méme si l'ensemble des
provinces et territoires étaient représentes, 41,7 % des répondants vivaient

en Ontario, 21,7 % en Colombie-Britannique, 7,6 % en Alberta et 6,2% au
Quebec.
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Les résultats potentiels de ce projet sont axés sur la mise en ceuvre des
enseignements tirés de cette enquéte sur les besoins des personnes ayant
recu un diagnostic de CSTN au Canada. Voici quelques-uns des objectifs
potentiels:

» Faire mieux connaitre le CSTN aupres du grand public en
mettant en lumiere l'experience particuliere que vivent les
personnes atteintes d'un CSTN au Canada.

e Cerner les besoins des personnes atteintes d'un CSTN et les
lacunes dans leur prise en charge, ainsi qu'elaborer des
ressources qui y repondent et y remedient.

» Recommander des facons concretes d'éliminer les obstacles
nuisant a la prise en charge optimale des personnes ayant
recu un diagnostic de CSTN.

0,

e Favoriser les echanges eclaires entre les patients et leur
equipe de soins de sante, les groupes de déefense des interéts
des patients, les contribuables et les decideurs.

Au fur et a mesure que se poursuivront l'analyse et les échanges, des
mises a jour dans d'autres domaines d'interét pourront servir a ameliorer la
vie des Canadiennes et Canadiens qui recoivent un diagnostic de cancer du
sein triple négatif. En outre, l'inclusion dans notre évaluation quantitative
des opinions et points de vue de personnes atteintes de tous les types et
sous-types de cancers du sein nous offre la possibilité de comprendre plus
largement les besoins en matiere d'information, d'éducation et
d'accompagnement des personnes touchees par le cancer du sein, de
sorte que nous puissions ceuvrer a lamélioration de la vie de toutes les
personnes qui ont recu un diagnostic de cancer du sein au Canada.
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Le cancer du sein triple negatif. (CSTN) est un type de cancer du sein qui se
caractérise par l'absence de troisrecepteurs (des protéines a l'interieur de
la cellule): les récepteurs d'cestrogenes (ER) et de progestérone (PR), et le
récepteur 2 du facteur de croissance épidermique humain (HER2). Ces
protéines ont la capacité de se lier a l'intérieur ou a la surface de la cellule
et de provoquer une réaction de cette derniere. Dans le cas des cancers
ER+ PR+ et/ou HER2+, des traitements ont eté mis au point pour prévenir,
empécher ou arréter la croissance du cancer en ciblant ces récepteurs. En
revanche, l'absence de ces recepteurs dans le cas d'un cancer du sein
triple négatif oblige a recourir a d'autres types de traitements.

Outre le fait que les personnes atteintes d'un CSTN ont des besoins
différents en matiére de traitement, ce type de cancer concerne un groupe
d'age particulier. En effet, contrairement a la plupart des cancers du sein
qui se déclarent chez les personnes de plus de 50ans, le cancer du sein
triple negatif est plus susceptible de toucher des personnes plus jeunes.
De plus, il s'avére que ce sous-type est plus frequent chez les femmes
noires et hispaniques.



https://www.cbcn.ca/fr/subtypes_of_breast_cancer
https://www.cbcn.ca/fr/senior_women#:~:text=Statistically%2C%20a%20senior%20woman%20with,over%20the%20age%20of%2050.
https://www.afterbreastcancer.ca/blog/triple-negative-breast-cancer-facts

Bien que les personnes atteintes d'un cancer du sein metastatique triple
negatif ne représentent qu'environ 10 a 20 % des personnes atteinte d'un
cancer du sein, il est important d'évaluer leurs besoins spécifiques,
lesquels sont souvent negliges en raison de la proportion relativement peu
élevée de gens touchés par ce type de cancer. Le cancer du sein n'est pas
une maladie monolithique: elle compte de nombreux types et sous-types
différents, et donc de nombreux traitements. Faire mieux connaitre le
cancer du sein triple négatif auprés du milieu du cancer du sein et du grand
public ameliorerait leur compréhension des personnes ayant recu ce
diagnostic, en plus de donner une voix a ces dernieres. C'est pourquoi le
Réseau canadien du cancer du sein (RCCS) a lancé en 2021 le projet sur le
CSTN, qui vise a mieux cerner les besoins particuliers des personnes
recevant un diagnostic de cancer du sein triple négatif. Objectifs du projet:

o Cerner les besoins particuliers en matiére d'éducation, d'information
et d'accompagnement des personnes recevant un diagnostic de
cancer du sein triple négatif;

o Comparer ces besoins a ceux des personnes atteintes d'un autre type
de cancer du sein afin de bien distinguer leurs besoins et
préoccupations;

» Diffuser les constatations auprés des porte-parole, des survivants, des
professionnels de la santé et des représentants du gouvernement;

o Se fonder sur ces constatations pour élaborer de futurs documents,
programmes et services axés spécialement sur la population atteinte
d’'un cancer du sein triple négatif.



https://www.afterbreastcancer.ca/blog/triple-negative-breast-cancer-facts
https://www.afterbreastcancer.ca/blog/triple-negative-breast-cancer-facts
https://www.afterbreastcancer.ca/blog/triple-negative-breast-cancer-facts

Le projet du RCCS sur le CSTN comprenait les éléments suivants:

Comité consultatif du projet:

Un comité consultatif du projet a été mis sur pied en novembre 2021. Il était
compose de trois patientes atteintes d'un cancer du sein triple négatif, de
troisoncologues connaissant bien ce type de cancer, de la présidente du conseil
d'administration du RCCS, de la directrice des opérations du RCCS et de la chef de
projet sur le CSTN. Le comité s'est réuni virtuellement a la mi-novembre 2021 dans le
cadre d'une séance d'information sur le projet, puis s'est rencontré une nouvelle fois
virtuellement a la fin avril2023 pour passer en revue les constatations de l'étude.

Entretiens avec les principales personnes-ressources:

En janvier 2022, septentretiens de 9o minutes ont été effectuées avec des personnes-
ressources. Les entretiens ont été meneés selon un format approuve en collaboration
avec le comite consultatif du projet et un autre médecin spécialise en psycho-
oncologie. Les remarques des personnes interrogées ont été synthétisées et
utilisées pour éclairer le guide de discussion du groupe de réflexion.

Discussions des groupes de réflexion:

Cinqgroupes de reflexion se sont tenus virtuellement en février et mars 2022.
Chaque groupe comportait cing a six participants; un des groupes était constitue
uniquement de personnes atteintes d'un cancer du sein métastatique. Les groupes
etaient représentatifs des différentes régions du pays et les conversations se sont
tenues en anglais. Les principales constatations découlant des discussions des
groupes de réflexion ont été intégrées a l'évaluation quantitative.

Evaluation quantitative:

Une évaluation quantitative a ete redigee et révisée en interne avec le personnel du
RCCS en avril2022. L'évaluation a été lancée en ligne début mai et a pris fin a la mi-
Juin2022. L'analyse des données est en cours depuis la mi-septembre 2022. Ce
rapport sommaire présente une vue d'ensemble des résultats obtenus a ce jour.
L'information que contient ce rapport se fonde sur l'analyse des données de
l'évaluation quantitative en ligne du projet sur le CSTN.



METHODOLOGIE ET
DONNEES DEMOGRAPHIQUES

L'information que contient ce rapport se fonde sur l'analyse des données
de 'évaluation quantitative en ligne du projet sur le CSTN. L'évaluation
quantitative se limitait aux personnes qui vivent actuellement au Canada et
qui ont vécu un diagnostic de cancer du sein. Elle a eté lancée debut
mai2022 et a pris fin a la mi-juin2022. Elle n'était disponible qu'en anglais.
L'évaluation a eté annoncee en ligne sur les réseaux sociaux (@annonces
payantes et organiques) et a fait l'objet de publipostages électroniques.

L'analyse des données est en cours depuis la mi-septembre 2022, Ce
rapport sommaire présente une vue d'ensemble des résultats obtenus a

ce jour.

En tout, 1012 personnes ayant recu un diagnostic de cancer du sein au
Canada ont réepondu a l'évaluation. 981 personnes ont complete
l'évaluation: 185 personnes sondeées avaient recu un diagnostic de cancer
du sein triple négatif (CSTN), soit 18,9 %; 796 personnes (81,1 %) avaient recu
un diagnostic d'un autre type de cancer du sein.

L'age moyen des répondants etait de 59,5 ans. L'age moyen des
repondants atteints d'un CSTN était de 56,1 ans, tandis que l'age moyen
des repondants atteints d'un autre type de cancer du sein était de 60,3 ans.
La différence d'age moyen entre le groupe atteint d'un CSTN et celui
atteint d'un autre type de cancer du sein était significative. Cela signifie que
la différence entre 'age moyen des deux groupes de notre étude n'est pas
le fruit du hasard, mais plutot qu'elle reflete ce que l'on retrouve au sein de
la population generale atteinte d'un cancer du sein. Cette constatation
correspond a ce que nous connaissons du CSTN, a savoir qu'il est plus
susceptible de toucher les femmes plus jeunes.

CBCN
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Age moyen des répondants ayant un
cancer du sein autre que le CSTN:

60.3

ans

Age moyen de tous les répondants:

Age moyen des répondants
ayant un CSTN:

56.1

ans

99:5

ans

Race/ ethnicité des répondants:

Caucasienne

Afro-canadienne

Asiatique

Caribéenne

Premieres Nations
Hispanique/sud-americaine
Moyen-orientale/nord-africaine

Sud-asiatique

0

1,5 %
3,0%
1,5 %
3.8%
3,0 %
22%
0,7 %

20 40 60

83,3 %

80 100
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L'ensemble des provinces et territoires étaient représentés; toutefois,
les répondants provenaient majoritairement de l'Ontario, de la
Colombie-Britannique, de l'Alberta et du Québec.

Provinces présentant le plus grand pourcentage de répondants
Ontario 41,7 %
Colombie-Britannique 21,7 %

Alberta 7.6 %

Québec 6,2 %

(o) 10 20 30 40 50

Parmi les autres données personnelles pertinentes,
mentionnons les suivantes:

Pourcentage de personnes participantes ayant un revenu supérieur ou inférieur a 50000 $

<50k 61,5 7% des personnes
38,5 % .
avaient un revenu
>50K supérieur 3 50000$
61,5 % P 5 '

Pourcentage de personnes participantes ayant ou non une assurance privée

ra = Non
79,5 7% des personnes étaient S
couvertes par une assurance
privée; 19,7 % ne l'étaient pas. Oui

79.5 %
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Limites et forces

En raison de certaines limites dans les données, il pourrait étre délicat de
generaliser nos constatations. Le sondage a eté lance en ligne et n'était
disponible qu'en anglais, ce qui limitait la participation aux personnes
comprenant l'anglais. Parmi les autres limites, mentionnons la sous-
représentation des groupes raciaux/ethniques (83,3 % des personnes
étaient caucasiennes [blanches]) et des regions géographiques (63,4 % des
réeponses provenaient de deux provinces). En outre, 86,3 % des personnes
detenaient au moins un diplome de niveau collégial et 79,56 % des
personnes étaient couvertes par une assurance privee,

Toutefois, la principale force de nos données et de nos constatations, c'est
que la proportion de personnes atteintes d'un CSTN (18,9 %) ou d'un autre
type de cancer du sein (81,1%) dans le cadre de notre étude reflete la
répartition du CSTN (10 @ 20 %) dans la population générale, ce qui nous
permet de supposer que les constatations refletent elles aussi la situation
dans la population genérale. En outre, lensemble des provinces et
territoires, ainsi que tous les groupes raciaux/ethniques étaient
représentés. Enfin, les constatations tirées de ['évaluation faisaient écho a
ce que nous avaient dit les femmes siegeant au comité consultatif du
projet, les principales personnes-ressources et les personnes ayant
participé aux groupes de reflexion, alors malgre les limites, nous sommes
tout de méme en mesure de tirer des conclusions a partir des donnees et
de formuler des recommandations.



PROFIL DES PERSONNES
PARTICIPANTES

Temps ecoule depuis le diagnostic

6
Le nombre moyen d'années ecoulees

5 depuis le diagnostic était de 5,62ans.
4
3 Pres des deuxtiers des
> CSTN personnes atteintes d'un

Autre type de CSTN connaissaient leur
1 cancer du sein diagnostic depuis 2018.
0

Temps écoulé depuis le
diagnostic

Reception du diagnostic

Qu’'elles soient atteintes d'un CSTN ou d'un autre type de cancer du sein, les
personnes participantes ont signalé avoir recu leur diagnostic de la part de:

un médecin généraliste
un chirurgien
un oncologue
un infirmier ou d'un infirmier praticien | 4,9 %

une autre personne

RCCS



Au moment de recevoir leur diagnostic de CSTN, le cancer était au stade suivant:

50%
{ CSIN
40%

Autre type de
cancer du sein

30%

20%

10%

0% i
stade | stade Il stade llI stade IV

récidive locale
11.2%

récidive distante
6.6%

Pourcentage de
répondants atteints
d’'un CSTN ayant
connu une récidive

nouveau cancer
14.5%

CBCN aucune récidive

RCCS 677%
Projet sur le CSTN
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Un diagnostic de cancer du sein peut avoir une incidence considérable sur
de nombreux aspects de la vie d'une personne, au-dela méme de la sante
physique. C'est d'autant plus le cas d'un diagnostic de cancer du sein triple
negatif, puisque ce type de cancer est généralement plus agressif, avec un
moins bon pronostic que d'autres cancers du sein. Méme si nous savons a
quel point un diagnostic peut se répercuter sur la santé physique, nous
souhaitions déterminer ce qui avait une incidence dans d'autres domaines:
mental, psychologique, émotionnel, social, financier, etc.

Pourcentage de patients ayant signalé plusieurs préoccupations

821 %

les chances de survie

les effects long terme du traitement

les effets sur la famille et les enfants

les enjeux emotionnels/psychologiques

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

{0 csTN

. Autre type de cancer du sein

<
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Le depistage genetique consiste a prelever un échantillon d’ADN pour
confirmer la présence d'une maladie géenétique soupconnée ou pour
evaluer le risque qu'a une personne de developper ou de transmettre une
anomalie genetique. Lorsque la transmission de matériel géenetique
anormal est associée au cancer du sein, on parle de cancer du sein
héréditaire (du parent a l'enfant). Environ 5.a 10 % des cas de cancer du sein
seraient héréditaires, mais de récentes etudes ont montré que ce chiffre
serait peut-étre plus éleve chez les personnes atteintes d'un CSTN.

Dans le cas du cancer du sein héréditaire, les genes les plus connus dont il
a eteé prouve qu'ils accroissent le risque de cancer du sein sont les
mutations des genes BRCA1 et BRCA2. La présence de la mutation du gene
BRCA1 ou BRCA2 s'accompagne d'un risque de 45 a 85% de développer un
cancer du sein dans sa vie. Dans le cas d'une mutation du gene BRCA1, le
type de cancer du sein est plus susceptible d'étre de type triple negatif,
puisque 60 a 80 % des cancers du sein chez les femmes ayant une
mutation des genes BRCA1 sont du type triple négatif. En outre, les
personnes recevant un diagnostic de CSTN avant l'age de 60ans sont plus
susceptibles d'avoir une mutation du gene BCRA1 ou BRCA2, puisque 10 a
30 % des personnes ayant un CSTN ont l'un ou l'autre.



https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://cancer.ca/fr/cancer-information/cancer-types/breast/risks
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://www.bcrf.org/blog/most-patients-triple-negative-breast-cancer-would-benefit-genetic-testing/
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://www.hopkinsmedicine.org/health/conditions-and-diseases/breast-cancer/inherited-cancer-risk-brca-mutation
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://www.cancer.net/cancer-types/hereditary-breast-and-ovarian-cancer#:~:text=Breast%20cancer%20subtypes%20and%20inherited%20mutations&text=60%25%20to%2080%25%20of%20the,positive%2C%20and%20HER2%2Dnegative.
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://www.cancer.net/cancer-types/hereditary-breast-and-ovarian-cancer#:~:text=Breast%20cancer%20subtypes%20and%20inherited%20mutations&text=60%25%20to%2080%25%20of%20the,positive%2C%20and%20HER2%2Dnegative.
https://www.cancer.net/cancer-types/hereditary-breast-and-ovarian-cancer#:~:text=Breast%20cancer%20subtypes%20and%20inherited%20mutations&text=60%25%20to%2080%25%20of%20the,positive%2C%20and%20HER2%2Dnegative.
https://medlineplus.gov/genetictesting.html
https://medlineplus.gov/genetictesting.html

Pourcentage de personnes participantes ayant indiqué avoir fait un test de
dépistage de la mutation des génes BRCA1 et BRCA2

A AN

CSTN Autre
65,5 % des personnes ayant un CSTN (contre 34,1 % des personnes ayant un autre
type de cancer du sein) ont indiqué avoir fait un test de dépistage des mutations
des genes BRCA1 et BRCA2.

Pourcentage de personnes participantes présentant une mutation du géne BRCA1

A\

CSTN Autre
Parmi les personnes qui ont recu un diagnostic de CSTN et qui ont fait un test,
26,7 % avaient une mutation du gene BRCA1 (contre 4,9 % des personnes ayant
un autre type de cancer du sein).

Pourcentage de personnes participantes présentant une mutation du géne BRCA2

A\ £\

CSTN Autre
10,9 % avaient une mutation du gene BRCA2 (contre 3,7 % des personnes ayant
un autre type de cancer du sein). Cela concorde avec les statistiques au sein de
la population générale ou, en moyenne, 10 a 30 % des personnes recevant un
diagnhostic de CSTN ont une mutation du gene BRCA1 ou BRCA2.

51,1 % des personnes ayant un CSTN (contre 31,7 % des personnes ayant un autre

type de cancer du sein) ont déclaré avoir subi d'autres tests génétiques que ceux

visant a deceler une mutation du gene BRCA1 ou BRCA2. <_
CBCN
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Projet sur le CSTN
13 2023



https://www.cancer.net/cancer-types/hereditary-breast-and-ovarian-cancer

Essais cliniques

Les options de traitement ciblé étant moins nombreuses pour les
personnes ayant un CSTN, les essais cliniques pourraient combler ce vide
en devenant une option efficace pour obtenir un meilleur traitement. 26,2 %
des personnes ayant un CSTN avaient degja participe a un essai clinique,
contre 12,3 % des personnes ayant un autre type de cancer du sein. Au
moment du sondage, 12,8 % des personnes ayant un CSTN ont déclarée
participer actuellement a un essai clinique. En comparaison, 7,2 % des
personnes ayant un autre type de cancer du sein ont declaré la méme
chose.

Pourcentage de personnes participantes ayant indiqué n'avoir pas eu l'option de
participer a des essais cliniques

CSTN Autre
58,9 % des personnes ayant un CSTN et 76,6 % de celles ayant un autre
type de cancer du sein ont déclare qu'aucun essai clinique ne leur avait été
propose.
Pourcentage de personnes participantes intéressées a participer a un essai clinique

sl ——)

CSTN Autre
2,1% des personnes ayant un CSTN ont affirmé ne pas étre intéressées par
un essai clinique, contre 3,9 % de celles ayant un autre type de cancer du
sein.

CBCN
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PRINCIPALES
CONSTATATIONS

Connaissance du CSTN

La méconnaissance du CSTN est 'une des principales observations qui
ressortent du sondage des personnes ayant un CSTN. Au moment du
diagnostic, 70,6 % des personnes ayant un CSTN n'avaient jamais entendu
le terme cancer du sein triple négatif. Ainsi, la majorité des personnes ayant
recu un diagnostic de CSTN ont decouvert ce type de cancer a la reception
du diagnostic. 69,9 % des personnes ayant un CSTN ont déclaré que la
personne qui leur a donne le diagnostic avait utilise le terme «cancer du
sein triple négatif ». 54,5 % ont affirmé qu'on leur avait donné des
renseignements precis sur ce que signifiait un diagnostic de CSTN. Cela
incluait des détails sur la nature agressive de ce cancer (76,8 %), les
traitements (67,6 %), les objectifs du traitement (56,3 %) et l'urgence de
commencer le traitement (66,2 %). Rétrospectivement, les personnes ayant
un CSTN ont estimé qu'au moment du diagnostic, elles auraient du recevoir
plus d'information sur les effets indesirables a long terme du traitement et
sur le suivi apres le traitement.

Détails donnés au moment du diagnostic (chez 54,5 % des personnes ayant un
CSTN):
nature aggressive
traitement
objectifs du traitement
urgence de commencer le traitemen

aucun deétail donné au diagnostic

0% 20 40% ©60% 80%

RCCS
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Prise de decisions sur le traitement

L'inclusion des patients dans le processus de prise de décision sur le
traitement permet d'établir un lien de confiance et pourrait améliorer
l'observance du traitement. 87,3 % des personnes ont affirmé avoir éte
incluses dans le processus de prise de décisions. Parmi ces dernieres,
81,2 % estimaient qu'elles avaient recu suffisamment d'information pour
prendre des décisions et 87,3 % ont déclaré s'étre senties tres a l'aise ou a
l'aise dans la prise de decisions sur le traitement.

Pour toutes les personnes participantes, les principales préoccupations en
matiere de prise de décisions sur le traitement étaient l'efficacité du
traitement (76,3 %) et la qualité de vie (60,4 %). On a demandé aux
personnes participantes ayant un CSTN et a celles ayant un autre type de
cancer du sein si elles avaient parle de leurs préoccupations liées au
traitement avec leur médecin au moment du diagnostic. 70,6 % des
personnes ayant un CSTN (contre 60,7 % de celles ayant un autre type de
cancer du sein) ont déclaré l'avoir fait. A l'issue de la discussion, 42,0 % des
personnes ayant un CSTN se sont vues remettre des documents
d'information imprimes (contre 52,2% de celles ayant un autre type de
cancer du sein); 30,3 % des personnes ont été orientées vers une infirmiére
(contre 27,7 % de celles ayant un autre type de cancer du sein); 15,3 % des
personnes ont été orientées vers un travailleur social (contre 27,6 % de
celles ayant un autre type de cancer du sein); et 14,0 % des personnes ont
été orientées vers un professionnel de la santé mentale (contre 24,6 % de
celles ayant un autre type de cancer du sein).

81,2% estimaient qu'elles avaient
recu suffisamment d'information

87,3 % des personnes ont affirmée e prendie des dédsiers

avoir éte incluses dans le
processus de prise de déecisions.
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Ressources remises apres la discussion avec le médecin sur les
préoccupations relatives au traitement:

CSTN Autre type de
cancer du sein

documents d'information imprimés

orientation vers une infirmiére

orientation vers un travailleur social

orientation vers un professionnel de la santé mental
24,6 %

0% 10% 20% 30% 40% 5O% 60%

Assurance privee et medicaments

Malgreé le systeme de soins de sante universel du Canada, le cancer reste
un fardeau financier pour beaucoup, car le systeme public ne couvre pas
l'ensemble des frais de santé, notamment certains traitements contre le
cancer. Méme si 80 % environ des personnes participantes etaient
couvertes par une assurance privee, nous leur avons demande si tous les
medicaments etaient couverts, et, dans la négative, comment elles avaient
paye les medicaments non couverts. 40,6 % des personnes ayant un CSTN
ont signale qu'elles avaient des medicaments sur ordonnance non couverts
par le systeme public (contre 31,9% de celles ayant un autre type de cancer
du sein). Cette différence n'est pas significative sur le plan statistique, ce
qui signifie que la difféerence observée entre les personnes ayant un CSTN
et les personnes atteintes d'un autre type de cancer du sein auxquelles on

CBCN
RCCS
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a prescrit des medicaments non couverts par le régime public est
probablement due au hasard et ne reflete pas nécessairement la situation
dans la population genérale atteinte d'un cancer du sein. Autrement dit, les
personnes ayant un CSTN et celles ayant un autre type de cancer du sein
qui ont participé a notre sondage avaient les mémes chances de se voir
prescrire des medicaments non couverts par le regime public, un résultat
que nous retrouverions probablement dans la population plus vaste des
personnes atteintes d'un cancer du sein.

AMAAARAARARAARAAA 16,7 % des personnes atteintes d'un
CSTN ont indiqué que le colt les
empéchait de prendre les
meédicaments prescrits

Pour payer ces medicaments, 41,9 % des personnes ayant un CSTN ont
recouru a leur assurance privée (contre 32,1% de celles ayant un autre type
de cancer du sein); 19,4 % les ont payés de leur poche (contre 12,1% des
personnes ayant un autre type de cancer du sein) et 10,9 % des personnes
ayant un CSTN ont eu recours a des programmes d'aide pharmaceutique
aux patients (contre 7,9 % des personnes ayant un autre type de cancer du
sein). 16,7 % des personnes ayant un CSTN et 3,3 % de celles ayant un autre
type de cancer du sein ont déclare que le colt les avait empéchees de
prendre des médicaments sur ordonnance. Cette difféerence est
significative. En effet, cela signifie que la différence entre les personnes qui
ont un CSTN et celles qui ont un autre type de cancer du sein dans notre
sondage refléte certainement la population générale atteinte d'un cancer
du sein. Nous pouvons donc nous attendre qu'au-dela de ce sondage, en
comparaison avec les personnes ayant un autre type de cancer du sein,
celles qui ont un CSTN n‘aient pas acces aux medicaments sur ordonnance
en raison de leur cout.
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Pourcentage de répondants ayant bénéficié d'une couverture médicamenteuse
de diverses sources

CSTN = Autre

e priVée m

Frais déboursés

29 %
Programme d’aide pharmaceutique
I 1,6 %
0% 10% 20% 30% 40%

Les medicaments contre le cancer ne sont pas les seuls types de medicaments
dont peut avoir besoin un patient. Il est également nécessaire de prendre en
charge les effets indesirables provoques par le traitement contre le cancer, et
cela passe souvent par des medicaments. En ce qui concerne les médicaments
de soutien, 58,7 % des personnes ayant un CSTN ont pris des medicaments qui
n'etaient pas couverts par le régime public (contre 42,2% des personnes ayant un
autre type de cancer du sein). Cette différence était significative. Cela signifie que
'on peut s'attendre a ce que dans la population plus vaste des personnes
atteintes d'un cancer du sein, en comparaison avec les personnes qui ont un
autre type de cancer du sein, les personnes ayant un CSTN utilisent des
medicaments de soutien non couverts par le regime public.

38,4 % des personnes ayant un CSTN et 29,5 % des personnes ayant un autre
type de cancer du sein ont utilise leur assurance privee, tandis que 22,5 % des
personnes ayant un CSTN et 24,7 % de celles ayant un autre type de cancer du
sein ont paye de leur poche. 2,9 % des personnes ayant un CSTN et 1,6 % de
celles ayant un autre type de cancer du sein ont eu recours a des programmes
d'aide aux patients offerts par les compagnies pharmaceutiques. 15,0 % des
personnes ayant un CSTN et 3,6 % de celles ayant un autre type de cancer du
sein ont indiqué que le cout les empéchait de prendre des médicaments de
soutien, une différence significative. Autrement dit, parmi toutes les personnes
atteintes d'un cancer du sein, celles qui ont un CSTN sont plus susceptibles de
ne pas pouvoir acceder aux médicaments de soutien en raison de leurs couts
que les personnes ayant un autre type de cancer du sein.
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Ressources et information sur le cancer du sein

Format privilégie des ressources

L'obtention d'une multitude de renseignements sur le diagnostic de cancer
du sein peut vraiment aider les personnes atteintes a se sentir autonomes,
Non seulement il est important de fournir aux patients davantage que de
linformation de base sur leur type et sous-type de cancer du sein, il est
aussi important de prendre en compte le format de l'information.

Les personnes ayant un CSTN ont été interrogées sur leurs préférences
concernant le format de certains types de renseignements. En ce qui
concerne les renseignements meédicaux et sur la sante, 36,6 % d'entre elles
préféraient qu'ils soient fournis sous forme de contenu écrit en ligne, 27,5 %
préféraient en discuter en personne et 10,6 % préféraient que l'information
soit fournie sous forme de video en ligne. En ce qui concerne les
ressources pratiques, comme les déeplacements pour le traitement ou le
retour au travail, la majorité (45,4 %) d'entre elles préféraient que
l'information soit fournie sur un site Web, 21,5 % préféraient qu'elle soit
fournie sous forme de document imprime et 17,7 % préeféraient recevoir
cette information en personne.

Préférences en matiére de format des renseignements médicaux et sur la

santé:
Contenu écrit en ligne
En personne
Video en ligne
0] 10 20 30 40

Concernant le format des ressources qu'elles ont effectivement utilisées,
les ressources en ligne, comme des sites Web, étaient le plus
fréquemment citées par les personnes ayant un CSTN (77,6 %), suivies des
plateformes de réseaux sociaux (49,2 %) et des documents imprimes,
comme des brochures (36,5 %).

CBCN



Ressources personnalisées

Adapter le type d'information que recoivent les patients peut aussi étre tres
bénéfique pour les aider a mieux comprendre leur diagnostic. Lorsqu'on
leur a demande d'indiquer en quoi elles souhaitaient que les documents et
l'information soient adaptés, les personnes ayant un CSTN ont déclaré
qu'elles souhaitaient que ces documents et ressources soient adaptes a
leur type de cancer du sein (94,3 %), au stade du cancer du sein (63,6 %) et a
leur age (56,4 %).

Eléments selon lesquels les personnes ayant un CSTN souhaitent voir les
renseighements adaptés:

type

stade

A

age

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

Bien que pres de 85% des personnes ayant un CSTN ont eté en mesure de
trouver des documents et des ressources sur leur diagnostic, 74 % ont
affirmeé que les documents portant precisement sur le CSTN n'étaient pas
faciles a trouver. Les personnes ayant un CSTN ont également éte invitées
a noter la qualité des documents trouves, et les resultats etaient mitiges:
48,4 % ont note que ces documents etaient trés bons ou bons, tandis que
44,6 % ont affirme qu'ils étaient satisfaisants ou médiocres.
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Reseaux sociaux

Les réseaux sociaux sont un outil qui a gagne en popularité chez les
personnes atteintes d'un cancer du sein. Elles y trouvent des ressources,
échangent sur leurs expériences et entrent en contact avec d'autres
personnes qui comprennent l'épreuve qu'elles traversent. Toutes les
personnes qui ont repondu a notre sondage ont explique utiliser les
réseaux sociaux pour trouver de l'information sur le cancer du sein (72,2 %),
contacter des organisations de lutte contre le cancer du sein (44,5 %) et
entrer en contact avec des personnes ayant recu le méme diagnostic
(46,7 %).

Pourcentage de personnes participantes qui préféraient se joindre a des
groupes adaptés a leur type de cancer du sein sur les réseaux sociaux

y

y
4

77,6 % 62,7 %
CSTN Autre

Dans l'ensemble, elles préféraient que les groupes auxquels elles se
Joignaient sur les réseaux sociaux soient adaptes a leur type de cancer du
sein. Cette préféerence a été notée par 77,6 % des personnes ayant un
CSTN, contre 62,7 % de celles ayant un autre type de cancer du sein.

66,2% des personnes ayant un CSTN ont déclaré qu'il était plutét facile ou
pas facile d'entrer en contact avec d'autres personnes ayant aussi un CSTN
(contre 84,3 % des personnes ayant un autre type de cancer du sein).

Sujets d'intérét et leur disponibilité

Un diagnostic de cancer du sein s'accompagne de nombreuses questions,
et bien qu'il soit essentiel de fournir de l'information aux patients, il existe
aussi le risque de les accabler avec trop d'information. Il est donc important
que linformation qu'ils recoivent reponde aux questions qu'ils se posent et

corresponde aux sujets qui les interessent.

CBCN
RCCs
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Pour en savoir plus sur ces sujets d'intérét, nous avons remis aux personnes
ayant un CSTN ou un autre type de cancer du sein une liste de sujets et de
preoccupations dresseée a partir de nos entretiens, des rencontres des
groupes de réflexion et de discussions internes. Nous leur avons demandé
si elles etaient actuellement intéressees par les sujets en question. Le
tableau ci-dessous présente les dix principaux sujets pour lesquels les
personnes ayant un CSTN se sont dites trés intéressées ou intéressées:

Pourcentage de répondants trés intéressés ou intéressés par divers sujets

Nouveaux traitements et travaux de recherche les plus récents

Crainte d’une récidive

Prévention d’autres maladies apres le cancer du sein

Effets a long terme du traitement

Plan de suivi apres le traitement

Symptomes et effets indésirables

Prise en charge des effets cognitifs du traitement (« brouillard de la chimiothérapie »)

Communication avec le médecin et 'équipe de soins de santé

Traitements existants

Tests génétiques et dépistage génomique
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CSTN m Autre type

61,7 %

57,7 %
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46,5 %

56,5
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49,7 %
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Les personnes ont ensuite note si les sujets et les préoccupations mentionnes
dans la liste étaient disponibles, indisponibles, ou si elles ne savaient pas
s'ils étaient disponibles (par exemple, si elles n'avaient pas recherchée
d'information sur le sujet). Le tableau ci-dessous montre les dix principaux
sujets interessant les personnes ayant un CSTN qui étaient disponibles.

Pourcentage de répondants ayant signalé de l'information disponible
concernant divers sujets
CSTN m Autre type

Nouveaux traitements et travaux de recherche les plus récents 401 %
y (-]

Crainte d’une récidive
Prévention d’autres maladies aprés le cancer du sein o
y (-
Effets a long terme du traitement

Plan de suivi apres le traitement

Symptémes et effets indésirables

N

59.4

Prise en charge des effets cognitifs du traitement («brouillard de la chimiothérapie»)

Communication avec le médecin et 'équipe de soins de santé -
54,9 %

=
I |

Traitements existants s
62,4 %

Tests génétiques et dépistage génomique
g q pistage g q 54,2 %
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Ces sujets concordent avec les enjeux actuels qui concernent les personnes
ayant un CSTN. Par exemple, le CSTN étant un sous-type plus difficile a traiter
en raison du plus petit nombre d'options de traitement, il est logique que les
personnes atteintes souhaitent en apprendre davantage sur les houveaux
traitements et les plus récents travaux de recherche susceptibles d'aboutir a
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de nouvelles options de traitement et d'améliorer les résultats. En outre, le
CSTN étant plus susceptible de recidiver, il est important que les personnes
aient acces a de l'information sur le sous-type qui les concerne et sur le risque
accru de récidive. Les chiffres affichés dans les tableaux montrent clairement
qu'il existe un écart considérable entre ce qui intéresse les personnes ayant
un CSTN et les renseignements qui sont mis a leur disposition. Par exemple,
60,1% des personnes ayant un CSTN ont indiqué vouloir en savoir davantage
sur la prévention d'autres maladies apres le cancer du sein, mais seulement
23,3 % d'entre elles ont réussi a trouver de l'information sur ce sujet. En
améliorant l'acces a l'information sur ces sujets, nous pouvons contribuer a
combler ces lacunes.

Soutien psychologique

Les personnes qui recoivent un diagnostic de cancer du sein triple negatif
ressentent une foule d'émotions comme le choc, la peur, l'anxiété, la
culpabilite, la tristesse, la dépression et la colére. Il existe divers services de
soutien pour les aider a vivre ces inquiéetudes.

Points selon lesquels les personnes souhaitaient voir les services de soutien
psychologique adaptés:

CSTN = Autre type de cancer du sein

type
yp —

age

stade
48,2 %

en personne
59,6 %

0% 20% 40% 60% 80%


https://www.cbcn.ca/fr/recurrence-prevention

Les personnes qui ont repondu au sondage ont declaré que lorsqu'elles
cherchaient a obtenir un soutien psychologique, elles préféraient que ces
services soient adapteés a leur type de cancer du sein (76,5 % des
personnes ayant un CSTN contre 65,9 % de celles ayant un autre type de
cancer du sein); leur age (44,1% des personnes ayant un CSTN contre
53,4 % de celles ayant un autre type de cancer du sein) ou le stade de leur
cancer du sein (37,8 % des personnes ayant un CSTN contre 48,2% de
celles ayant un autre type de cancer du sein). En outre, la majorité des
personnes ont affirmé préférer les services de soutien en personne (51,4 %
des personnes ayant un CSTN contre 59,6 % des personnes ayant un autre
type de cancer du sein).
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PROCHAINES ETAPES

Ce qui se degagera de notre projet sur le CSTN donnera lieu a des
initiatives axées sur l'application des enseignements tires de ce
projet qui aideront le RCCS a repondre aux besoins des Canadiens et
Canadiennes recevant un diagnostic de cancer du sein triple négatif.
Voici les prochaines étapes potentielles:

Sensibiliser le grand public au CSTN.
Le RCCS est le principal organisme de
défense des intéréts des personnes
ayant un cancer du sein au Canada et
il agit comme leur porte-parole. Il
constitue une ressource credible et
flable en matiere d'éducation,
d'information et d'accompagnement.
S'il se sert de sa position et de sa
plateforme, le RCCS peut créer une
campagne de sensibilisation portant
sur de nombreux besoins recenses
dans le cadre de ce projet.
Communiquer certaines de ces
constatations aux personnes qui
consultent le site Web et d'autres
canaux de diffusion du RCCS
permettra de faire connaitre le cancer
du sein triple negatif.

RCCS
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Mettre sur pied un comité consultatif permanent sur le CSTN.
Réunissant quatre ou cingpersonnes (patients, medecins et autres
professionnels de la santé), ce comiteé peut aider a passer en revue les
documents sur le CSTN, appuyer l'élaboration de l'information et
apporter de nouveaux documents a l'attention du RCCS. Une fois ce
comité mis sur pied, il faudra annoncer sa création sur les canaux de
communication du RCCS et communiquer ses initiatives et mandats
concernant le CSTN.

Devenir une ressource pour les personnes ayant un CSTN. Le RCCS
pourra utiliser la liste des actuels sujets d'interét mentionnés par les
personnes ayant un CSTN, ainsi que leurs préférences quant a la
présentation de ces sujets et a la facon dont ces ressources devraient
étre adaptées, pour élaborer des ressources répondant a leurs
besoins bien particuliers. Le RCCS peut devenir une référence pour les
personnes a la recherche de ressources sur le CSTN, qu'il s'agisse de
documents imprimes, d'information en lighe ou de ressources de
soutien aux patients et aux soignants. Ces mateériaux, ressources et
supports pourront étre régulierement évalués par le comité consultatif
sur le CSTN, qui veillera ainsi que les ressources sont a jour et qu'elles
continuent de répondre aux besoins des personnes ayant un CSTN.
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Autres rencontres des groupes de réflexion pour traiter des besoins
des populations sous-représentées touchées par le CSTN. Sur les
plans geographique et racial/ethnique, la participation a ['évaluation
limite les constatations et la possibilite d'en géenéraliser les resultats.
Le RCCS peut organiser plusieurs groupes de réflexion avec des
populations sous-représenteées sur les plans géographique ou
racial/ethnique afin de mieux comprendre leurs besoins et leurs
points de vue, et entendre leur voix.

Nouer un dialogue avec les intervenants concernés. Le RCCS peut
contacter les intervenants concernes, notamment le milieu medical,
les professionnels de la santé et les représentants du gouvernement,
pour leur faire part des constatations de son projet sur le CSTN. Les
discussions avec ces groupes porteront sur des sujets d'interét
mutuel. Pour le moment, des résumeés ont eté soumis a des
conférences nationales et internationales au cours desquelles nous
communiquerons certaines des constatations de ce projet au milieu
medical et a d'autres défenseurs des intéréts des patients.

Au fur et a mesure que se poursuivront l'analyse et les échanges, des
mises a jour dans d'autres domaines d'interét pourront servir a

ameliorer la vie des Canadiennes et Canadiens qui ont recu un
diagnostic de cancer du sein triple negatif.




CONCLUSIONS

Contexte: En 2021, le RCCS a lancé un projet portant sur le cancer du
sein triple negatif qui consistait a se concerter avec un comite
consultatif, a mener des entretiens, a organiser des rencontres de
groupes de réflexion et a lancer une évaluation en ligne afin de cerner
les besoins bien particuliers en matiére d'éducation, d'information et
d'accompagnement des personnes qui recoivent un diagnostic de
cancer du sein triple negatif au Canada. L'évaluation, menée en ligne
en anglais uniquement, etait ouverte a toutes les personnes qui
avaient recu un diagnostic de cancer du sein. Sur les 981 personnes
qui ont réepondu au sondage, 18,9 % avaient un CSTN et 81,1% avaient
un autre type de cancer du sein. Le présent rapport se veut un
sommaire des constatations résultant a ce jour de ['évaluation.

Données démographiques personnelles: L 'age moyen des
personnes qui ont repondu au sondage etait de 59,5ans; lage moyen
des personnes ayant un CSTN etait de 56,1ans et celui des personnes
ayant un autre type de cancer du sein était de 60,3ans. La duree
moyenne du temps écoulée depuis le diagnostic pour toutes les
personnes participant au sondage était de 5,62ans. Pour celles qui
avaient un CSTN, cette durée moyenne était de 4,22ans, tandis qu'elle
etait de 5,94 ans pour les personnes ayant un autre type de cancer du
sein. Méme si l'ensemble des provinces et territoires étaient
représentes, la majorité des participants au sondage vivaient en
Ontario (41,7 %) et en Colombie-Britannique (21,7 %). La majorité des
personnes participantes était d'origine caucasienne (83,3 %).
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Données démographiques médicales: La majorite (43,3 %) des
personnes participantes ayant un CSTN avait un cancer de stadell au
moment du diagnostic et 32,4 % avaient connu une recidive depuis
leur diagnostic initial. 65,5 % des personnes ayant un CSTN avaient
subi un test de dépistage des mutations des genes BRCA1 et 2; 26,7 %
avaient effectivement une mutation du gene BRCA1 et 10,9 % avaient
une mutation du gene BRCA2. 51,1 % des personnes ayant un CSTN
ont declare avoir subi d'autres tests genetiques. 12,8 % des personnes
ayant un CSTN ont declare participer a un essai clinique au moment
du sondage.

Connaissance du CSTN: 70,6 % des personnes ayant un CSTN
n'avaient jamais entendu parler de ce type de cancer du sein. Le
cancer du sein n'est pas une maladie monolithique. Une meilleure
connaissance des différents types de cancers du sein dans le grand
public et parmi les personnes touchées par cette maladie améliorerait
la comprehension et donnerait une voix aux personnes atteintes de ce
type de cancer.

Prise de décisions sur le traitement: 87,3 % des personnes ont
affirmé avoir éte incluses dans le processus de prise de décisions
relatives au traitement, et parmi elles, 81,2% etaient d'avis qu'elles
avaient recu suffisamment d'information pour prendre des décisions.
87,3 % ont déclare s'étre senties tres a l'aise ou a l'aise au moment de
prendre ces decisions. Les principales préoccupations dans la prise de
décisions quant au traitement étaient l'efficacité de ce dernier et la

qualite de vie. p—
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Assurance privée et médicaments: Pres de 80 % des personnes
etaient couvertes par une assurance privee. 16,7 % des personnes qui
avaient recu un diagnostic de CSTN ont déclare que le cout les
empéchait de prendre les medicaments prescrits; 15,0 % des
personnes ayant un CSTN ont en outre declare que le cout les
empéchait de prendre des medicaments de soutien.

Ressources sur le CSTN: Les personnes ayant un CSTN préféraient
les ressources et les services qui etaient adaptes a leur type de
cancer du sein (94,3 %), a leur age (56,4 %) et au stade de leur cancer
du sein (63,6 %). Les personnes ayant un CSTN préféraient également
que les renseignements medicaux/sur la sante (36,3 %) et
linformation pratique (45,4 %) qu'elles recevaient soient fournis en
ligne. L'information sur les nouveaux traitements et les travaux de
recherche les plus récents, la prévention d'autres maladies et les
effets a long terme du traitement comptent parmi les sujets d'intérét
des patients. Malheureusement, il a été mentionné que peu de
documents éetaient disponibles sur ces sujets.

Prochaines étapes: Les prochaines etapes de cette initiative sont
axees sur l'application des enseignements tirés de ce projet qui
aideront le RCCS a répondre aux besoins des Canadiens recevant un
diagnostic de cancer du sein triple négatif. Voici quelques-uns des
résultats potentiels: faire mieux connaitre le CSTN au grand public;
cerner les besoins et les lacunes en matiere de soins des personnes
ayant un CSTN et y répondre; recommander des facons concrétes de
lever les obstacles a l'offre de soins optimaux aux personnes atteintes
d'un CSTN; favoriser des echanges eclairés entre les patients et leur
équipe de soins de santé, les groupes de défense des intéréts des
patients, les contribuables et les decideurs.
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