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Lorsqu’un patient canadien recoit un diagnostic de
cancer du poumon, cela déclenche une avalanche qui
ravage et touche d’innombrables vies et systémes sur
son passage. Bien que les patients, les familles, les aidants
et les fournisseurs de soins de santé restent fermes dans
leur dévouement et leur lutte contre le cancer du poumon,
les traitements, les services, le soutien et la compassion
disponibles ne suffisent pas a fournir de I'espoir a ceux qui
se débattent sous le poids de cette maladie.

Dans notre deuxieme rapport annuel, les
, Cancer pulmonaire Canada examine
de pres le cancer le plus courant et le plus mortel au
Canada, le cancer du poumon.' La malheureuse réalité
est que le cancer du poumon cause le déces de plus
de Canadiens et de Canadiennes que les cancers du
sein, de la prostate et colorectal pris ensemble. En
plus de vies fauchées par le cancer du poumon, le colt
du traitement des patients qui en sont atteints continue
d’imposer un fardeau considérable au systeme de
santé canadien. Le cancer du poumon reste un
cancer dont le taux de mortalité est élevé, avec un
taux de survie a cing ans de seulement 17 %.!

Il existe de nombreux écarts relatifs au
diagnostic et au traitement du cancer du
poumon d’un bout a I'autre du Canada et a
l'intérieur de chaque province, écarts qui ne
sont pas résolus. La littératie en matiére de
cancer du poumon et ’empathie envers les
personnes qui en sont atteintes sont faibles
au Canada, entrainant de nombreuses
idées fausses concernant cette maladie.
Une mentalité consistant a « blamer la victime »
signifie qu’une lourde stigmatisation est liée aux
patients atteints du cancer du poumon, a qui on dit
souvent : « Vous fumiez; a quoi vous attendiez-vous? »
La lutte contre cette maladie nécessite tout le courage
du patient, en plus d’une équipe de professionnels de la
santé dévoués et d’un systéeme de soutien composé de

la famille et des amis proches de la personne. Toutefois,
le colt pour 'aidant de la prestation des soins est
considérable, généralement négligé, et n’est pas
saisi adéquatement. Les répercussions sociétales et
économiques du cancer du poumon pésent lourdement
sur I’économie mondiale, plus que le cancer du sein
et le cancer du c6lon pris ensemble (John RM, Ross H.
Economic value of lives lost to cancer, 2008. American
Cancer Society/Livestrong 2010). De plus, le cancer du
poumon au Canada est négligé non seulement comme
priorité en matiere de financement de la recherche, mais
également comme cause qui mérite du soutien et de la
compassion. Parce que la sensibilisation au cancer
du poumon est peu élevée, I’avalanche causée

par un diagnostic est silencieuse, et reste souvent
inexprimée.

Tout simplement, la lutte contre le cancer du poumon doit
surmonter de nombreux obstacles afin de s’assurer que
chaque Canadien et Canadienne qui recoit un diagnostic
de cancer du poumon, ou qui présente un risque d’en
étre atteint, a de I'espoir et une chance égale de vaincre
cette maladie. Le rapport

souhaite faire entendre les patients atteints de cancer
du poumon et leurs aidants en renseignant le public
sur I’état du cancer du poumon au Canada, en les
sensibilisant aux différents écarts qui existent et en
leur fournissant de I'information a ce sujet. Dans le
cadre de la préparation du présent rapport, nous avons
procédé a un examen national des services de santé mis
a la disposition des personnes affectées par le cancer

du poumon, et nous avons interrogé des patients et

des aidants afin de nous familiariser davantage avec
leurs expériences. Cette édition du rapport Visages du
cancer du poumon est unique : pour la premiere fois, elle
fait comprendre les perspectives des aidants sur le fait
de prodiguer des soins aux patients atteints de cancer
du poumon, ainsi que sur |'effet de leur comportement
altruiste sur leur propre vie.
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PARTIE 1
UN APERCU QUOTIDIEN DU
CANCER DU POUMON AU

CANADA

SOIXANTE-TREIZE CANADIENS DE TROP
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TOUS LES JOURS, 73 CANADIENS OU CANADIENNES
RECOIVENT UN DIAGNOSTIC DE CANCER DU POUMON'

Le cancer du poumon est le cancer diagnostiqué le plus souvent au
Canada, représentant environ 14 % (1 sur 8) de tous les nouveaux cas

de cancer, tant chez les hommes que chez les femmes.

Estimation du nombre de

Toutes les heures, trois Canadiens ou Canadiennes se joignent aux
26 600 nouveaux cas de cancer du poumon diagnostiqués tous les ans

¢ 18 000 nouveaux cas chez les femmes

¢ 13 600 nouveaux cas chez les hommes

par sexe et province, 2015’

Total

Hommes

Femmes

Total

Hommes

Femmes

Canada

26 600 (14 %)

13 600 (14 %)

13 000 (13 %)

QcC
8 300 (17 %)
4300 (17 %)

4000 (16 %)

C.-B.
3150 (12 %)
1550 (12 %)

1600 (13 %)

N.-B.
810 (16 %)
430 (15 %)

380 (16 %)

AB
2150 (13 %)
1100 (12 %)

1050 (13 %)

N.-E.
960 (15 %)
480 (14 %)

480 (16 %)

SK
770 (14 %)
360 (13 %)

410 (15 %)

l. P--E.
135 (15 %)
75 (15 %)

60 (15 %)

MB ON
890 (13 %) 9000 (12 %)
430 (13 %) 4 600 (12 %)
460 (14 %) 4400 (12 %)

T.-N. et L.
470 (13 %)
280 (14 %)

190 (12 %)

* Représente le nombre de cas de cancer du poumon en pourcentage du nombre total de cas de cancer.. Par exemple, 12 % de tous les hommes recevant un diagnostic de cancer en Colombie-Britannique recevront

un diagnostic de cancer du poumon.
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DE TOUS LES CANCERS, CELUI DU POUMON

EST LE PLUS MEURTRIER AU CANADA

¢ Voici ce que cela signifie :

ON ESTIME QUE

20 900 CANADIENS
ET CANADIENNES
PERDRONT LA

VIE EN RAISON

DU CANCER DU
POUMON CETTE
ANNEE

¢ Tous les jours, 57 Canadiens ou Canadiennes
mourront du cancer du poumon

¢ Toutes les heures, plus de deux meéres, peres,
sceurs, freres, maris, femmmes et amis perdront la
vie au Canada

* Le cancer du poumon représente plus de 25 % de
tous les déces attribuables au cancer au Canada

¢ Un Canadien sur 13 et une Canadienne sur
17 courent le risque de mourir du cancer du
poumon

» Al'opposé, un Canadien sur 27 court le risque
de mourir du cancer de la prostate et une
Canadienne sur 30 court le risque de mourir
du cancer du sein

* A 17 %, le taux de survie a cing ans du cancer du
poumon est encore le plus bas de tous les cancers
majeurs au Canada

¢ Les taux de survie a cing ans pour les cancers
de la prostate, du sein et colorectal s’établissent
respectivement a 95 %, 88 % et 64 %
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Estimation du nombre de par sexe et province, 2015’

Canada C.-B. AB SK MB ON

Total 20 900 2 500 1610 580 710 7100

Hommes 10 900 1250 830 290 360 3700

Femmes 10 000 1250 780 290 350 3400

QcC N.-B. N.-E. l. P-E. T.-N. et L.

Total 6 500 600 710 110 400

Hommes 3 500 340 350 60 230

Femmes 3000 260 360 50 170

"CHANGER
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Taux de survie
a cing ans au

Canada’

AR

Prostate - taux de survie de 95 %
o o (

P

Poumon - taux de survie de 17 %

% de survie

22

17

20
16 16
14 14
11
6
0
ON C.-B. AB N.-E. MB N.-B. SK

Source : Statistiques canadiennes sur le cancer 2015, p. 67

Taux de survie a cing ans pour le cancer du poumon au Canada, de 1995 a 1999 et de 2005 a 20092

P 1995-1999

g 20
2 B 2005-2009
g 15
)
<
5
A 10

5

0

Provinces et territoires

Source des données : Annexe supplémentaire a I'étude CONCORD-2 (novembre 2014)
* Statistiquement supérieur au taux de survie net a cing ans au Canada * Statistiquement inférieur au taux de survie net a cing ans au Canada
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LE DIAGNOSTIC TARDIF NUIT ENCORE PLUS A
LA SURVIE AU CANCER DU POUMON?

Au Canada, la plupart des cancers du poumon sont diagnostiqués au stade * Les provinces atlantiques ont des taux plus élevés de cancer du poumon
le plus avancé de la maladie (stade IV). avanceé, ce qui est probablement la conséquence du taux de tabagisme
plus élevé dans ces provinces.

Diagnostic de nouveaux cas de cancer du poumon par stade de la maladie et par province

I M m W M inconnu [ vide LA PLUPART DES
100 CANCERS DU
20 POUMON SONT
2 o DIAGNOSTIQUES
£ AU STADE LE
2 PLUS AVANCE
S DE LA MALADIE
3 (STADE IV).
= 40
[}
X 30
= 20
10 R =
0 o =)

Province

* Supprimé en raison de 'incertitude statistique causée par les petits nombres. Les données sur le stade pour 2010 n’étaient pas disponibles pour le Québec.
Inconnu = les données saisies dans I'algorithme Collaborative Stage ne suffisaient pas a la détermination du stade. Vide = aucun renseignement sur le stade
n'a été saisi dans le dossier du patient. Source des données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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LE TABAGISME EST A LA BAISSE : LA MAJORITE DES PATIENTS
ATTEINTS DU CANCER DU POUMON N’ONT JAMAIS FUME OU
ONT CESSE DE FUMER

CANCER PULMONAIRE
CANADA APPUIE LA
SENSIBILISATION
CROISSANTE ET

LE MAINTIEN DES
DISPOSITIONS
LEGISLATIVES QUI
PROTEGENT LES
CANADIENS CONTRE LES
EFFETS NUISIBLES DES
PRODUITS DU TABAC.

CE FACTEUR, ASSOCIE
AUX INVESTISSEMENTS
CROISSANTS DANS

LES PROGRAMMES

DE CESSATION

DU TABAGISME,
CONTRIBUERA A REDUIRE
L’INCIDENCE DU CANCER
DU POUMON.

10

Bien que le tabagisme est toujours la principale
cause du cancer du poumon, moins de Canadiens
fument aujourd’hui qu’il y a une décennie et les taux
de tabagisme sont a la baisse.*® Les données les
plus récentes indiquent sur seulement 12 % des
adultes agés de 55 ans ou plus fument encore.®
De plus, le contréle du tabac au Canada continue
d’évoluer et de marir.

¢ Le rapport des U.S. Surgeons publié en 1964

a été le premier a reconnaitre le tabagisme

comme cause du cancer du poumon; on affirme

souvent qu'il représente le tournant décisif pris
par I'opinion publique concernant les dangers
du tabagisme.”

* Au Canada, ce n’est qu’en 2008 que les
interdictions de fumer dans les lieux publics ont
été mises en ceuvre dans toutes les provinces et
tous les territoires.

* Enjuin 2015, une décision historique d’un juge
québécois a ordonné a trois fabricants majeurs
de cigarettes de payer 15 milliards de dollars aux
fumeurs, dans le cadre de ce qu’on pense étre
le plus important recours collectif jamais vu au
Canada. La province a adopté un programme
exhaustif de dépistage du cancer du poumon.

« [l N’y a] aucune éducation ni compassion
de la part du public, pour faire comprendre
gue toute personne ayant des poumons
peut devenir victime de ce cancer; que la
majorité des personnes qui en sont atteintes
actuellement ont cessé de fumer depuis des
années ou n’ont jamais fumé... »

— Patient
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LE DEPISTAGE PERMET DE SAUVER DES
VIES ET D’ECONOMISER DE L’ARGENT

Pour ceux qui ont passé de nombreuses années sous I'influence du tabac causant une
dépendance, des programmes de dépistage ciblés peuvent aider a détecter le cancer du poumon
plus tét. La détection précoce peut permettre un traitement a un stade plus précoce, ou la guérison
est plus probable. Comme l'indique le rapport Les visages du cancer du poumon de I'an dernier, le
dépistage du cancer du poumon utilisant la tomographie informatisée a faible dose (LDCT) est une
innovation qui offre un grand espoir, particulierement pour ceux qui présentent un risque élevé de
développer un cancer du poumon.®

* Le dépistage du cancer du poumon permet de sauver des vies : Le National Lung
Screening Trial a démontré que trois dépistages annuels au moyen du LDCT permettaient de
réduire de 20 % la mortalité attribuable au cancer du poumon.®

* Le dépistage du cancer du poumon permet d’économiser des ressources en matiére
de soins de santé. ’Etude pancanadienne sur la détection précoce du cancer du poumon,
publiée en 2014, a découvert que le cot moyen du dépistage
avec le LDCT s’élevait & 453 $ par personne pendant les
18 premiers mois suivant un test de référence.© Si
le cancer du poumon est détecté a un stade plus
précoce, les patients peuvent étre traités avec
une chirurgie curative, qui colte en moyenne
33 344 $ par personne sur deux ans. Ces
colts combinés sont considérablement
inférieurs au colt moyen de 47 792 $ requis
pour traiter un cancer du poumon avancé
avec la chimiothérapie, la radiothérapie, ou
les soins de soutien.

En dépit du potentiel de sauver des vies
canadiennes et de réduire le fardeau sur le
systeme de santé, aucune province n’a
encore adopté un programme exhaustif
de dépistage du cancer du poumon.

CANCER PULMONAIRE
CANADA EST CONVAINCU
QUE LE DEPISTAGE DU
CANCER PULMONAIRE
CANADA PERMET DE
SAUVER DES VIES ET DE
REDUIRE LE FARDEAU
CONSIDERABLE IMPOSE
AU SYSTEME DE SANTE.
CANCER PULMONAIRE
CANADA DEMANDE A LA
TOTALITE DES PROVINCES
ET DES TERRITOIRES
D’ADOPTER DES
PROGRAMMES
DE DEPISTAGE
S’ADRESSANT AU
MOINS AUX PATIENTS
QUI PRESENTENT
LE RISQUE LE PLUS
ELEVE DE CANCER
DU POUMON.

L
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PARTIE 2

LE CANCER DU POUMON EST
UN CANCER DETERMINE PAR
LE CODE POSTAL :

L’ACCES AUX OUTILS
DE DIAGNOSTIC ET AUX
TRAITEMENTS VARIE
D’UNE PROVINCE A
L’AUTRE
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ACCES AUX OUTILS DE DIAGNOSTIC ET

DE DEPISTAGE

L'efficacité du traitement et le taux de survie augmentent avec la
détection précoce et le diagnostic exact du cancer du poumon. Pour
que cela soit possible, tous les patients d’un océan a I'autre doivent avoir

un acces égal aux outils de diagnostic et de dépistage.

DEPISTAGE DE DIAGNOSTIC

La TEP (tomographie par émission de positons) est une technique
d’imagerie médicale qui utilise une petite quantité d’un traceur radiomarqué
pour rechercher des signes de maladie dans I'organisme, et spécifiguement
des cellules cancéreuses.'" Elle permet aux médecins de déterminer si

une tumeur dans les poumons est cancéreuse, et de déterminer si le
cancer s’est répandu a d’autres parties du corps. Un diagnostic ou une
stadification exacts du cancer du poumon grace a la TEP permet également
d’administrer le traitement le plus approprié, selon I'étendue de la maladie.'?
Par conséquent, elle est devenue I’'un des outils de premiére ligne les
plus essentiels dans le diagnostic des patients atteints de cancer du
poumon, et elle est considérée comme une norme de soins dans tout le
monde développé, la ou elle est disponible.

Malheureusement, le nombre de scanneurs de TEP disponibles
dans chaque province varie considérablement. A I'heure actuelle, on
compte deux scanneurs en Colombie-Britannique, quatre en Alberta, un
au Manitoba, 12 en Ontario, 16 au Québec, deux au Nouveau-Brunswick,
et un en Nouvelle-Ecosse. ™ Lorsque la taille de la population est prise

en considération, la disparité dans le nombre de scanneurs de TEP

d’une province a 'autre devient encore plus évident, particulierement en
Colombie-Britannique, ou I'on s’attend a diagnostiquer 3 150 nouveaux
cas de cancer du poumon en 2015.

Il existe également des différences importantes dans I'utilisation de
scanneurs de TEP pour le diagnostic du cancer du poumon au Canada.
Parmi les patients canadiens atteints de CBNPC, le type de cancer du
poumon le plus courant, la proportion de ceux qui ont regu une TEP

allait de 17,3 % au Manitoba a 37,6 % en Ontario entre 2009 et 2011."3
Bien que les TEP ne soient pas requises dans tous les cas, les différents
niveaux d’utilisation observés dans le pays suggérent fortement que cette
ressource est sous-utilisée dans de nombreuses provinces. Pour
cette raison, il faut faire de plus grands efforts pour rendre ces chiffres
plus uniformes d’un bout a I'autre du pays.

Proportion de patients atteints de CBNPC qui
ont recu au moins une TEP dans une période

allant de trois mois avant a un an apres le
diagnostic, entre 2009 et 2011

C.-B. AB MB ON N.-B. N.-E.

27,6 % 33,8 % 17,3 % 37,6 % 22,2 % 29,3 %

13
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EN 2016, CANCER
PULMONAIRE
CANADA,
CONJOINTEMENT
AVEC UN GROUPE
D’EXPERTS,
REEXAMINERA
LES TESTS
MOLECULAIRES
AU CANADA ET
METTRA A JOUR
SA POLITIQUE DE

2014 SUR LES TESTS
MOLECULAIRES AU

CANADA.

TESTS MOLECULAIRES

Le jumelage des technologies de la santé avec la
pharmacothérapie change également les mentalités
concernant la maniére de traiter le cancer du
poumon. Il devient de plus en plus important de
comprendre le sous-type moléculaire du cancer du
poumon d’une personne afin de guider son traitement.
Les tests moléculaires recherchent des biomarqueurs et
d’autres cibles biologiques, en plus d’offrir aux patients
un acces a des médicaments qui présentent un taux de
réponse supérieur et permettent une meilleure qualité
de vie. Nous sommes aujourd’hui dans une ére en
pleine évolution, celle de la médecine personnalisée, ou
les fournisseurs de soins de santé s’attardent a fournir
le bon traitement a la bonne personne au bon moment.

Malheureusement, la recherche et le systeme de
santé n’avancent pas toujours au méme rythme. De
nouveaux médicaments qui ciblent les mutations dans
le cancer du poumon, telles que le R-EGF (récepteur
de facteur de croissance épidermique) et la ALK
(kinase lymphome anaplastique), sont disponibles au
Canada depuis des années. Toutefois, les subventions
gouvernementales pour les tests pour le R-EGF

et ’ALK accusent du retard, I'Ontario n'ayant
commence a financer les tests pour le R-EGF qu’en
2014."* Par conséquent, une étude générale récente
aindiqué que 71 % des patients canadiens atteints

de CBNPC nouvellement diagnostiqué subissent un
test pour le statut des mutations.™ Bien que toutes les
provinces couvrent actuellement les tests de ce genre,
les centres ne peuvent pas tous les effectuer ou n’ont
pas acces a un laboratoire validé dans leur province.
Par exemple, la Saskatchewan envoie ses échantillons
de tissus a Edmonton pour les tests d’ALK. D’autres
enjeux, tels que les longs délais de réponse ou des
problemes avec les tissus envoyés pour les tests, font
en sorte que certains patients ratent I'occasion de
recevoir des traitements ciblés.

Le mappage de la composition génétique des
tumeurs, qui contribue plus tard au développement

de la médecine personnalisée, est un domaine ou la
recherche se poursuit. Bien que seules deux cibles
moléculaires du cancer du poumon, a savoir le R-EGF
et ALK, sont approuvées en tant que traitements

au Canada a I'’heure actuelle, de nombreuses autres
sont étudiées activement. Les immunothérapies, a
savoir des médicaments qui permettent au systeme
immunitaire d’attaquer les cellules cancéreuses, sont un
groupe de médicaments en rapide expansion pour le
cancer du poumon. Comme ces médicaments peuvent
€galement nécessiter des tests moléculaires, il est clair
que non seulement les tests doivent étre disponibles de
facon uniforme d’un bout a l'autre du pays, mais il faut
également également développer les technologies qui
permettent ces tests.

Cancer pulmonaire Canada est convaincu que les tests moléculaires joueront un réle de plus en plus
important dans I’association des patients avec des traitements meilleurs et plus faciles a tolérer.
Dans le cadre du processus standard de diagnostic, ils devraient étre facilement disponibles a

tout le monde au Canada. Nous demandons aux membres des différentes spécialisations et des
différents secteurs de travailler ensemble, en partenariat, pour découvrir des solutions innovantes
qui définiront une voie menant a une médecine réellement personnalisée au Canada.

14
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LE CANCER DU POUMON N’ATTEND PERSONNE

La réussite du traitement du cancer du poumon dépend de 'accés ¢ Les provinces atlantiques sont insuffisamment desservies en ce
aux centres de traitement et aux professionnels de la santé. Bien que le qui concerne le nombre de chirurgiens par téte, particulierement en
nombre de centres spécialisés au Canada soit proportionnel a la population comparaison avec |'Ontario et le Québec.

de chaque province, le nombre de chirurgiens thoraciques dans chaque
centre varie considérablement.

Nombre au Canada’'®

. T.-N.
C-B. AB SK MB ON QC  N-B. N.-E 5 et
antreg spécialilsés en 4 o ’ ’ 15 5 > ] 0
chirurgie thoracique
Nombre de chirurgiens 15 10 5 5 81 57 3 4 2
thoraciques

*Référence : Communication personnelle, Cancer Care Nova Scotia, novembre 2015

Il existe également des écarts importants dans les temps d’attente pour * Apres un rendez-vous avec un spécialiste, les patients atteints de
la chirurgie et la radiothérapie d’une province a I'autre. cancer du poumon doivent attendre entre une semaine et demie en
Saskatchewan et trois semaines et demie au Nouveau-Brunswick

© Les patients peuvent prévoir attendre entre 14 jours en Saskatchewan et } AR
pour recevoir une radiothérapie.'®

35 jours en Alberta.

chez les patients atteints de cancer du poumon"’

Médiane (jours) 20 35 14 20 18 22 15 34 22

15
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ACCES AU TRAITEMENT DISCRIMINATION PAR CODE POSTAL?

Chaque province canadienne décide indépendamment si elle remboursera un traitement spécifiqgue ou non. Malheureusement, cela entraine des disparités
d’un bout a l'autre du pays : I'endroit ou vous habitez peut ainsi déterminer votre acces au traitement.

des traitements contre le cancer du poumon*

C__B_19 AB20 SK21 MB22-25 ON22,26 QC27,28 N__B_22,29,30 N__E_31,32 T__N_ et L_14,22,33 I_P__E_14,34 Y'I‘14,35 T_ N__0_14 NU14

Premiere ligne, deuxieme ligne

et pemetrexed de maintenance v v 4 v v v v v v / / / /
Gefitinib pour R-EGF + CBNPC ¢/ (%4 v (%4 (%4 (%4 ) 4 v X X v ) 4 ) 4
Afatinib pour R-EGF + CBNPC (4 (%4 v (%4 (4 X (%4 v v X v X X
Crizotinib pour ALK de premiere

GRS X x x x x x X x x X X x x
Crizotinib pour ALK de

deuxieme ligne + CBNPC v v 4 v v v v v v v X X X
Erlotinib pour deuxieme et

troisieme lignes v v 4 v v v v v 4 v 4 v v
Ceritinib pour premiére ligne X X X X X X X X ) 4 X ) 4 X X

* Couverture en date d’octobre 2015. Pour obtenir des renseignements a jour sur I'état du financement ou les criteres pour chaque médicament, veuillez prendre contact avec le régime d’assurance médicaments de votre province
ou territoire, votre organisme de lutte contre le cancer ou le programme de Services de santé non assurés de Santé Canada®. Légende : v = couvert; / = aucune donnée; X = non couvert

CANCER PULMONAIRE CANADA ESTIME QUE L’'UNIVERSALITE DES SOINS DE SANTE
DOIT ETRE SYNONYME D’EGALITE D’UN BOUT A L’AUTRE DU PAYS. AUTREMENT DIT,
LES PATIENTS ATTEINTS DE CANCER DU POUMON EN COLOMBIE-BRITANNIQUE OU AU
QUEBEC DEVRAIENT AVOIR ACCES AUX MEMES RESSOURCES DE SANTE QUE CEUX
QUI VIVENT AU NOUVEAU-BRUNSWICK OU DANS L’ILE-DU-PRINCE-EDOUARD. TOUS
LES PATIENTS CANADIENS DEVRAIENT AVOIR UN ACCES EGAL AUX DIAGNOSTICS,
AUX TRAITEMENTS ET AUX SOINS.
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INVESTISSEMENT EN RECHERCHE

Bien que le cancer du poumon présente le taux de mortalité le plus élevé de tous les cancers au Canada, les investissements en recherche qui lui sont
accordés sont disproportionnés par rapport aux autres cancers. En fait, en 2012, des fonds considérablement plus importants étaient consacrés a la
recherche sur le cancer du sein, le cancer de la prostate et la leucémie.®” Bien qu’il soit important que ces cancers continuent a bénéficier de financement a
la recherche, il est tout aussi important de reconnaitre le besoin évident d’augmenter les investissements consacrés a la recherche sur le cancer du poumon,
qui devrait a tout le moins correspondre au fardeau important imposé par cette maladie.

Proportion d’investissements en recherche sur certains cancers, CANCER PULMONAIRE

relativement a la répartition des nouveaux cas et des déces CANADA EST CONVAINCU QUE
causes par le cancer LES INVESTISSEMENTS EN
RECHERCHE SUR LE CANCER DU
’ L POUMON DOIVENT REFLETER

B % de déces en 201 L’ETENDUE ET LE FARDEAU DE

Hdinvetissements LA MALADIE. LA RECHERCHE
EST UNE ARME EPROUVEE
DANS LA BATAILLE CONTRE LE
CANCER. PAR CONSEQUENT,
LE NIVEAU RELATIVEMENT PEU
ELEVE DE FINANCEMENT DE LA
RECHERCHE SUR LE CANCER DU
POUMON DOIT ETRE RESOLU,
SI NOUS AVONS REELLEMENT
L’INTENTION D’AMELIORER LE
TAUX DE SURVIE.
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PARTIE 3

UNE AVALANCHE DE VOIX:

L’ENQUETE AUPRES DES PATIENTS
ET DES AIDANTS




La voix du cancer du poumon est la voix du patient et de son cercle
de soins. Cancer pulmonaire Canada a effectué une enquéte en ligne
dans les buts suivants :

Obtenir le point de vue des patients atteints du cancer du poumon et
de leurs aidants

Donner une voix aux émotions, aux défis et aux besoins de ceux qui
font face a cette maladie tous les jours

Cette enquéte a examiné les expériences des patients et des aidants en
ce qui concerne les répercussions du cancer du poumon, les traitements
et les thérapies de soutien recus, les défis associés aux symptémes et aux
traitements, la prise de décisions relatives aux traitements, et les besoins
non satisfaits. Les résultats ont été révélateurs et présentent I'histoire
silencieuse d’un cercle de soins incomplet en matiére de cancer du
poumon, qui a des répercussions considérables sur les patients et les
aidants pendant I’'expérience du cancer.

Au total, 163 personnes ont rempli le questionnaire, a savoir 91 patients et 72 aidants.

Démographie de I’enquéte

Méthode de recherche Recherche primaire quantitative

Méthode de collecte des données Enquéte en ligne

Langue Anglais et frangais

Répondants ciblés Patients atteints de cancer du poumon et leurs aidants

— Age : 18 ans ou plus

. ; . — Patients : diagnostic actuel ou précédent de cancer du poumon
Criteres de sélection : : N :
— Aidants : fournissant actuellement des soins a une personne atteinte de cancer du poumon ou

I'ayant déja fait

163 entrevues effectuées (162 au Canada et une aux Etats-Unis)

Taille de I’échantillon — 91 patients
— 72 aidants
Longueur du questionnaire 15 minutes

Dates sur le terrain Du 12 aolt 2015 au 1er septembre 2015
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PATIENTS AIDANTS
* Plus de la moitié des patients interrogés (57 %) ont indiqué qu’ils * La majorité des aidants qui ont répondu étaient d’anciens aidants
ne présentaient actuellement aucun signe de cancer. (79 %), qui ont cessé de prodiguer des soins parce que le bénéficiaire

* Parmi ceux qui avaient le cancer, 22 % ont dit que leur cancer était des soins est soit décede (68 %), soit retabli (32 %).
localisé et 16 % avaient un cancer métastatique (4 % étaient incertains). ¢ La plupart des aidants (60 %) étaient I'aidant principal et tous

* En eux-mémes, ces chiffres racontent une histoire sur le cancer du prodiguaient des soins a un membre de leur famille.

poumon. En raison du mauvais taux de survie a cette maladie mortelle,
la plupart des défenseurs des droits des patients proviennent de la . . .
faible proportion de survivants. Nous devons plaider fort pour la Relation entre les patients et les aidants

majorité dont la voix s’est éteinte.

Etat actuel des patients interrogés !
Frére ou sceur - 7%

Autre membre de la famille F 1%

M Localisé M Aucune indication actuelle de cancer

M Avec métastases M Incertain
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LE CANCER DU POUMON IMPOSE UN FARDEAU
EMOTIONNEL IMPORTANT AUX PATIENTS ET AUX AIDANTS

Le cancer du poumon a de lourdes conséquences pour tous ceux qui aidants, en particulier, semblent ressentir le poids du cancer du poumon
s’y trouvent confrontés — non seulement les patients, mais également les plus profondément que les patients eux-mémes, et le fardeau émotionnel
aidants qui les aiment. Notre enquéte a révélé que le cercle de soins pour caché de cette maladie doit étre abordé.

les personnes affectées par cette maladie est peut-étre incomplet. Les

SOUTIEN

Lorsqu’on les a interrogés concernant le soutien qu'ils recoivent de la part de leur
équipe de soins de santé, leur famille et leurs amis, la majorité des patients atteints de
cancer du poumon estimaient bénéficier d’un soutien complet, mais les aidants étaient
moins susceptibles que les patients d’avoir cette impression.

Soutien fourni par I’équipe de soins de santé, la famille et
les amis

Se sent complétement soutenu(e) par I’équipe de soins de santé 92 %

Se sent complétement soutenu(e) par la famille et les amis 87 %

" Tous les répondants M Patients B Aidants

Base : tous les répondants (n = 163)
Pourcentage des deux réponses supérieures (fortement/plutot d’accord)
Q20. Dans quelle mesure étes-vous d’accord ou en désaccord avec chacun des énoncés suivants concernant votre expérience du cancer du poumon?
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STIGMATISATION EMOTIONS

La méme tendance s’applique a la stigmatisation, qui est associée de Lorsque les sentiments sont évalués concernant I'expérience associée
longue date au cancer du poumon. Cela est principalement attribuable a la au cancer du poumon, dans tous les cas, les aidants ressentaient des
perception que les personnes atteintes de ce cancer sont responsables de émotions négatives en plus grand nombre que les patients, tandis
leur maladie parce qu’elles fumaient. Bien que la plupart des patients ont que ceux-ci exprimaient davantage d’émotions positives. Par exemple,
en fait cessé de fumer au moment ou ils recoivent leur diagnostic de 61 % des aidants ont indiqué gu’ils se sentaient anxieux ou stressés,
cancer du poumon, la stigmatisation reste. En fait, des études récentes comparativement a 42 % des patients qui se sentaient ainsi. Les patients

ont révélé que des attitudes négatives, implicites ou inconscientes, envers le  exprimaient de I'espoir dans une plus grande mesure que les aidants
cancer du poumon et les stéréotypes qui associent le tabagisme au cancer (44 % par rapport a 36 %), et se sentaient plus encouragés et confiants
du poumon étaient liées a des taux moins élevés de pharmacothérapie.®® (25 % par rapport a 11 %).

Il est intéressant de noter que dans notre enquéte, ce sont les aidants qui

semblent ressentir cette stigmatisation, plus que les patients eux-mémes
(26 % contre 18 %). Si I'on associe & cela le fait que 38 % des aidants « Tout le monde suppose que le cancer

qui ont répondu estimaient qu’ils devaient plaider encore plus fort pour du poumon est auto-infligé et que les

e e e e e personnes qui en sont atteintes méritent
leur sort. Tout ce que j’entendais
lorsqgu’on me demandait si ma meére
était fumeuse, c’était : *“ ta mere mérite
de mourir. ” C’est une opinion tellement
ighorante et une stigmatisation qui
n’affecte aucune autre maladie, a ma
connaissance, y compris d’autres qui
ont une forte corrélation avec le mode
de vie (diabéte de type Il, maladie
cardiaque, etc.). C’est frustrant de savoir
gue si ma mere avait le cancer du sein,
elle aurait été considérée comme une
héroine, mais parce que c’était le cancer
du poumon, on ne veut méme pas en
parler avec moi. »

22 — Aidant
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Sentiments associés a I’expérience du cancer du poumon

Anxiété/Stress
Espoir/Optimisme
Appréhension/Crainte
Réconfort / Amour

Choc
Tristesse/Dépression/Désespoir
Accablement
Confiance/Encouragement
Solitude/Isolement
Colére/Ressentiment/Frustration
Stigmatisation

Calme/Paix

Culpabilité

Soulagement

Défaite

Satisfaction

Géne/Honte

Autre

Aucune de ces réponses

Patients
50 % 42%
I —— 40 % 44 %
39 % 33%
———— 27 % 38%
I 21 % 22%
I—— 20 % 1%
I— 20 % 15 %
I—— 19 % 25%
I—— 18 % 16 %
I— 17 % 12%
I 13 % 14 %
I 13 % 15%
I 10 % 8%
N 8% 10 %
I 6 % 2%
N 4% 7%
N 4% 7%
N 6 % 9%
1% 1%

Base : tous les répondants (n = 163)

Aidants

61%
36 %
46 %
13%
19 %
32%
25%
n%
21%
22%
13%
10%
13%
6 %
10%
1%
1%
3%
0%

Q18. Parmi les émotions et les sentiments suivants, lesquels associez-vous le plus fortement avec votre expérience [en tant qu’aidant d’une personne atteinte] du cancer du poumon?

Veuillez sélectionner un maximum de cing réponses.

Différents facteurs peuvent expliquer pourquoi les patients ont exprimé
des sentiments positifs en plus grand nombre que les aidants, y compris
les suivants :

* La majorité des patients interrogés ne présentaient aucune indication de
cancer, tandis que la plupart des aidants avaient perdu un étre cher.

* Les aidants peuvent également ressentir le besoin de protéger leurs étres
chers, et pour cette raison, subissent davantage d’émotions négatives.

* De plus, il est possible que la population interrogée ait ou ait eu une
maladie a un stade moins avancé ou plus localisé que la population

générale de personnes atteintes du cancer du poumon, et que leurs
idées et leurs sentiments soient différents de ceux de personnes qui

présentent un stade plus avancé de la maladie.

En dépit de cela, il est important de noter que moins de la moitié des

patients interrogés associaient des sentiments positifs a leur expérience du

cancer. Méme les sentiments d’espoir et d’optimisme n’étaient exprimés
que par 44 % des patients, et ceux dont la maladie est plus avancée ont

peut-étre des résultats encore moins élevés.
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LES PATIENTS ET LES AIDANTS ONT BESOIN D’UN PEU DE
REPIT : SYMPTOMES ET QUALITE DE VIE

Les symptémes les plus courants du cancer du poumon ressentis par les professionnels de la santé conviennent que ces symptémes sont les
patients interrogés étaient les difficultés a respirer (65 %), la fatigue plus difficiles a prendre en charge ou a résoudre avec les traitements
(62 %), et la dépression ou I'anxiété (38 %). Ces symptoémes ne sont conventionnels. Parce que de nombreux facteurs peuvent étre en cause
pas toujours entierement pris en charge et ont I'effet le plus important et qu’il n’existe actuellement aucun outil complet permettant d’identifier
sur la qualité de vie. La fatigue et le manque d’énergie ont également les causes fondamentales de ces symptdmes, il est difficile d’adapter
été mentionnés par les patients (64 %) et les aidants (65 %) comme des traitements pour leur prise en charge.

les symptdmes du cancer du poumon les plus pénibles a gérer. Les

Symptomes et effet sur la qualité de vie

Symptoémes ressentis Effet sur la
qualité de vie*

Essoufflement, respiration sifflante ou autres difficultés a respirer 65 % 4,6
Fatigue ou manque d’énergie 62 % 5,0

Dépression ou anxiété 4,4

Toux ou crachats de sang ou de mucosités 3,7

Douleur, telle que douleur dans la poitrine ou les épaules 4,0

Perte d’appétit ou de poids 3,4

Voix rauque ou autres effets sur la capacité de parler 3,9

Autre 53

Aucun symptéme ressenti

Base : tous les patients (n = 91)

*Remarque : note moyenne sur sept. La question concernant I'effet sur la qualité de vie n’a été posée qu’aux patients qui ont présenté des symptémes.

Q22. Lequel des symptdmes avez-vous présenté en raison de votre cancer du poumon? Veuillez sélectionner toutes les réponses qui s’appliquent.

Q23. Dans quelle mesure vos symptémes relatifs au cancer ont-ils affecté votre qualité de vie? Veuillez évaluer chacun des symptomes suivants sur une échelle allant de 1 (aucun effet sur la qualité de vie) a 7 (trés grand effet
sur la qualité de vie).
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Symptomes pas entierement pris en charge Etat au moment du diagnostic
Localisé Propagation

Fatigue ou manque d’énergie 34 % 35% 29%

Essoufflement, respiration sifflante ou autres difficultés a respirer 27 % 3% 4%
Dépression ou anxiété 17 % 18 % 8%

Douleur, telle que douleur dans la poitrine ou les épaules 13% 14 % 8%

Toux ou crachats de sang ou de mucosités n% 12% 8%

Voix rauque ou autres effets sur la capacité de parler 10 % 10% 8%

Perte d’appétit ou de poids 4% 4% 4%

Autre 10 % n% 8%
Non - tous les symptémes sont entiérement pris en charge 36 % 33% 50 %

1% 0%

Incertain 1%

Base : a regu un traitement ou une thérapie de soutien, sauf les aidants dont le bénéficiaire des soins est décédé (n = 121)
Q46. Avez-vous / Est-ce que la personne a laquelle vous prodiguez ou avez prodigué des soins a des symptomes que les traitements et les thérapies ne permettent pas de prendre en charge ou ne traitent pas aussi

bien que vous le souhaiteriez?

Symptomes les plus pénibles du cancer du poumon

Patients Aidants
Fatigue ou manque d’énergie 64 % 64 % 65 %
Dépression ou anxiété 27 % 53%
Essoufflement, respiration sifflante ou autres difficultés a respirer 55% 29 %
Perte d’appétit ou de poids 18 % 47 %
Douleur, telle que douleur dans la poitrine ou les épaules 36 % 24%
Toux ou crachats de sang ou de mucosités 18% 35%
Voix rauque ou autres effets sur la capacité de parler 0% 6 %
0% 6%

Autre

Base : prise en charge des symptomes sélectionnée comme aspect pénible du traitement (n = 28)
Q42. Lesquels des symptdmes suivants du cancer du poumon a-t-il été le plus difficile pour vous de prendre en charge [en tant qu’aidant]?

25



RAPPORT SUR LES VISAGES DU CANCER DU POUMON

Les patients n’étaient pas les seuls a lutter pour « reprendre leur souffle » — étaient faire face au déclin de I'état de santé du bénéficiaire des soins
la prestation de soins touche tous les aspects de la vie. Seulement (66 %) et gérer leurs propres émotions (63 %). Les aspects quotidiens
36 % des aidants estimaient que leur qualité de vie générale était excellente  de la prestation de soins a une personne atteinte du cancer du poumon,
ou trés bonne. Environ huit aidants sur dix (82 %) ont également affirmé par exemple la gestion des besoins médicaux de I'étre cher, répondre a
que leur expérience de prestation des soins était tres stressante ou plutdt ses besoins quotidiens ou méme simplement s’entendre avec lui, étaient
stressante. Les sources de stress les plus courantes pour les aidants également des facteurs de stress importants.

Stress associé aux responsabilités d’aidant

Etendue du stress Stresseurs spécifiques

—1% Faire face au déclin de la santé de la personne soignée I 66 %
Gérer mes propres émotions T 65 %
Trouver un équilibre entre la prestation de soins et mes autres responsabilités I 45 %
Gérer les besoins médicaux de la personne soignée Y 41 %
Répondre aux besoins quotidiens de la personne soignée I 30 %
M’entendre avec la personne soignée I 23 %

28 % Prendre des décisions pour la personne soignée N 21 %
Justifier le cancer de la personne soignée N 18 %

Trouver des services de soutien N 17 %

Autre [ 14 %

W Trés stressant Plutét stressant

Pas trés stressant B Pas stressant du tout

Base : tous les aidants (n = 72); Q31 posée aux aidants qui éprouvaient au moins un certain niveau de stress (n = 71)
Q30. Dans I'ensemble, & quel point votre expérience en tant qu’aidant était-elle stressante?
Q31. Spécifiquement, quels étaient les aspects stressants de votre expérience en tant qu’aidant?

Le travail et les relations personnelles cédent souvent la place aux soit compréhensible que les patients réduisent leur nombre d’heures de
difficultés associées a la prestation de soins. Plus de la moitié des travail ou soient dans I'impossibilité de continuer a travailler, cette tendance
aidants (59 %) ont réduit leur nombre d’heures de travail, et 8 % de plus ont  menace d’avoir des répercussions importantes sur I’économie, en retirant
quitté leur emploi. Il n'est pas étonnant de constater que 50 % des aidants non seulement un, mais souvent deux membres de la population active
ont signalé un effet défavorable sur la situation financiere familiale. Bien qu'il pour chaque cas de cancer du poumon diagnostiqué.
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Fréquence de la réduction du nombre d’heures
de travail

29 %

Tous les répondants Patients Aidants

B Jamais ' Rarement Parfois Souvent B A quitté son emploi

Base : patients et aidants qui travaillaient a temps plein ou a temps partiel a la date du diagnostic (n = 93;
42 pa{ients et 51 aidants)

Q25. A quelle fréquence, le cas échéant, avez-vous di réduire votre nombre d’heures de travail en raison
de votre maladie ou de vos responsabilités en tant qu’aidant?

RAPPORT SUR LES VISAGES DU CANCER DU POUMON

Effet sur la situation financiere familiale

2% — —1%29% — —1%3% —

Aidants

Tous les répondants Patients

W Effet négatif important I Effet négatif Aucun effet Effet positif B Effet positif important

Base : tous les répondants (n = 163)
Q28. Quel a été I'effet de votre expérience du cancer du poumon sur votre situation financiere familiale,
le cas échéant?

Tension ou conflit dans les relations en raison du role d’aidant

Parmi les 32 % des
aidants qui ont vécu
des relations tendues
ou des conflits avec
la famille ou les

amis, le manque de
compassion et le
manque de soutien
étaient les causes
principales.

M Oui

B Non

Base : tous les aidants (n = 72); Q31 posée aux aidants qui éprouvaient au moins un certain niveau de stress (n = 71)

Q30. Dans I'ensemble, & quel point votre expérience en tant qu’aidant était-elle stressante?
Q31. Spécifiquement, quels étaient les aspects stressants de votre expérience en tant qu’aidant?

« Bien que certains de mes amis me soutiennent, d’autres ignorent
tout simplement ce que je vis et ne demandent jamais comment
nous allons (bien que je les voie réguliérement). Je ne sais pas si
cela reflete leur propre géne avec ce que nous vivons ou s’ils ne
comprennent tout simplement pas a quel point notre situation est
grave, mais quel que soit le cas, cela fait mal. »

« Une soeur était la principale aidante, car elle vivait dans la méme
ville que mes parents. Les deux autres ne vivaient qu’a une heure
de route, mais elles aidaient rarement, voire jamais. Environ une
fois par mois, je faisais 8 heures de route pour venir aider. Vers la
fin, je passais plus de temps la qu’avec ma propre famille. C’était
une bataille constante pour convaincre les autres de rendre visite
a mes parents. Les décisions et le manque de participation ont
vraiment causé de la tension dans nos relations. »

« les amis ne comprenaient pas la gravité de la situation et ne
comprenaient tout simplement pas le soutien que je devais donner
a ma famille, plutot que de participer a des activités sociales. »

27



RAPPORT SUR LES VISAGES DU CANCER DU POUMON

SOINS DE SOUTIEN L’AJOUT DE SOUTIEN AUX SOINS

Lorsqu’on leur a demandé ce qui rendrait la prestation de soins plus facile, Bien que le travail social et les consultations puissent jouer un réle clé
les deux réponses les plus fréquentes font référence a la stigmatisation dans la prise en charge du cancer, seulement 20 % des patients et 26 %
et au soutien : les aidants mentionnent le plus souvent une plus grande des aidants ont recu de tels services de soutien aux soins de santé. Méme
empathie envers les personnes atteintes du cancer du poumon en lorsque ces services étaient disponibles, les temps d’attente et les points
général (32 %) et un meilleur accés aux services de soutien (31 %). De d’acces peuvent varier d’une province a I'autre, d’une région a l'autre et

meilleures ressources financiéres (29 %) et de I'aide avec les taches de  d’une ville a 'autre.
prestation de soins (29 %) se sont également classées a un rang élevé.

Soutien qui rendrait la prestation de soins plus facile a gérer

Davantage d’empathie envers les personnes atteintes du cancer du poumon, en général 32%
Meilleur accés aux services de soutien 31%

Meilleures ressources financiéres 29 %
Aide avec les taches liées a la prestation des soins 29%

Aide avec les tdches ménageéres 22 %

Davantage de soutien émotionnel de la part des amis 22 %

Davantage de soutien émotionnel de la part de la famille 21%
Autre 14 %

Aucune de ces réponses 21 %

Cancer pulmonaire Canada estime que la qualité de vie des patients inclut également la qualité de

vie des aidants. Nous sommes convaincus qu’il est nécessaire d’obtenir des soutiens psychologiques
supplémentaires pour les patients et pour les aidants, car cela affecte tous les aspects de I'expérience
du cancer du poumon. Les services de soutien doivent inclure les soins et les traitements pour plus que
la tumeur : ils doivent inclure I’élargissement de I’accés aux services palliatifs et I’embauche d’infirmiéres
pour guider et fournir les services de soutien. A I’heure actuelle, les aidants font beaucoup de sacrifices,
ce qui a des répercussions pour la santé, la société et I’économie.
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A déja bénéficié de travail social ou de consultations psychologiques

Tous les répondants Patients Aidants

o0

B Oui M Non B Ne sait pas

Un accés étendu aux soins palliatifs peut également aider a fournir un
soutien. Les soins palliatifs peuvent aider en offrant une approche holistique
a la prise en charge des symptémes et des systemes de soutien pour les
patients et les aidants. Toutefois, le terme « soins palliatifs » est parfois

mal compris. Il existe une perception que les soins palliatifs ne s’adressent
qu’aux personnes dont la mort est imminente et qu’ils sont congus pour
assurer le confort pendant les derniers jours de la vie.*® En fait, le contraire
peut étre vrai. Une étude menée a Boston parmi les patients atteints de
CBNPC métastatique a suggéré que les soins palliatifs précoces ont
entrainé des améliorations importantes de la qualité de vie et de I'humeur.
Comparativement aux patients qui recevaient des soins standard, les
patients qui ont bénéficié de soins palliatifs précoces ont recu des soins
moins agressifs en fin de vie, et, étonnamment, ils ont survécu beaucoup
plus longtemps.*® Cela semble indiquer que les « soins » sont tout aussi
importants que le « traitement ». En fait, I'acces précoce aux soins palliatifs
abordait directement les facteurs négatifs qui affectent la qualité de vie, c’est-
a-dire les mémes facteurs également identifiés dans la présente enquéte.

« C’est parfois tres difficile de demander
de l'aide - dans certains cas, je ne sais
pas ce que quelqu’un pourrait faire pour
aider, et dans d’autres cas, j’ai honte que
d’autres personnes aient 'impression
gue je ne me débrouille pas bien. Mon

\ médecin m’a suggéré de dresser une
—3%

liste de choses pratiques telles qu’un
repas, le transport, ou quelques heures
par moi-méme, que d’autres personnes
pourraient faire pour moi. Cela m’aide a
réduire la charge et a éviter que je me
sente accablée. ». - Adante

LE FACE-TO-FACE PEER NETWORK DE CANCER
PULMONAIRE CANADA MET EN RELATION LES
PATIENTS ATTEINTS DE CANCER DU POUMON
ET LEURS AIDANTS AVEC DES PAIRS QUI ONT
DEJA VECU CETTE EXPERIENCE. CE RESEAU
D’ENTRAIDE A POUR BUT DE FOURNIR DU
SOUTIEN ET D’ECHANGER DES PERSPECTIVES
ET DES EXPERIENCES, AFIN QUE CHACUN
PUISSE SE FAIRE ENTENDRE. POUR SOUTENIR
SES PAIRS OU BENEFICIER DE SERVICES
D’ENTRAIDE, VEUILLEZ ENVOYER UN COURRIEL
A INFO@LUNGCANCERCANADA.CA.
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IL NE FAUT PAS OUBLIER QUE LA PERSONNE
EST AU CCEUR DES TRAITEMENTS

Bien que les médecins prennent des décisions en matiere de traitement en
se fondant sur une évaluation et des données cliniques objectives, il
n’est pas étonnant que les patients prennent des décisions en fonction de

facteurs émotionnels.

Lorsqu’ils prennent des décisions concernant leur traitement, les patients

classaient les facteurs associés a la survie comme étant les plus
importants (p. ex., pendant combien de temps le traitement pourrait-il

prolonger la durée de vie et si I'on peut prévoir que le traitement réduise

la tumeur ou en retarde la croissance). Le soulagement des symptomes
est également important, suivi des effets secondaires et de la maniére
dont le traitement est administré. Prés de la moitié des répondants (46 %)
envisageraient n’importe quel traitement qui offre un avantage en matiere de
survie. Seulement 7 % des répondants affirment qu’ils n’accepteraient pas
un traitement plus agressif. En méme temps, environ le tiers des répondants
(29 %) sont incertains des avantages pour la survie que le traitement devrait
offrir avant d’accepter un traitement plus agressif.

Avantage en matiére de survie requis avant d’envisager un traitement plus agressif

Envisagerait n’importe quel traitement qui offre un avantage en matiére de survie
Au moins 2 a 3 mois

Au moins 4 a 6 mois

Au moins 7 a 12 mois

Plus d’un an

Plus de deux ans

N’envisagerait pas de traitement plus agressif

Je ne sais pas

Je préfére ne pas répondre

Base : tous les patients (n = 91) et aidants actuels qui participent a la prise de décisions (n = 10)

T 46 %

1%

i 2%

2%

I 4 %

I 8 %

I 7 %

29 %

W1%

Q54. Quel avantage global en matiere de survie serait nécessaire pour que vous envisagiez un traitement plus agressif [pour la personne a qui vous prodiguez des soins|?
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Cette incertitude est également évidente lorsqu’on demande directement Lorsqu’on présente la situation comme un choix entre un traitement qui
aux patients de choisir entre un traitement qui prolonge la vie le plus prolonge la durée de vie le plus longtemps possible — ici encore, méme
longtemps possible — méme si cela signifie des effets secondaires lorsque cela se traduit par des effets secondaires supplémentaires — et
supplémentaires — et le soulagement de la douleur ou des malaises. Le le soulagement de la douleur ou des malaises, les patients accordent
tiers des patients (32 %) sont incertains ou préférent ne pas répondre, tandis  généralement la priorité a cette deuxieme option. Toutefois, les patients
que 41 % souhaitent soulager la douleur ou les malaises le plus possible atteints de cancer métastatique choisissent autant le soulagement de la
et 27 % souhaitent prolonger la durée de vie le plus longtemps possible. douleur ou des malaises que la prolongation de la durée de vie.

Décisions relatives au traitement : Soulager la douleur par rapport a prolonger la durée de vie

Aucune
indication
de cancer Localisé* Répandu*
(n = 52) (n = 20) (n = 15)

Soulgger la douleur ou les 42 % 35 % 47 %
malaises le plus possible
Prolonger Ialduree de vie 25 % 20 % 47 %
le plus possible
Incertain 31 % 45 % 0%
Je préfere ne pas répondre 2% 0% 7 %

M Soulager la douleur ou les malaises le plus possible ® Incertain

Prolonger la durée de vie le plus possible W Je préfére ne pas répondre

Base : tous les patients (n = 91)

*Attention : base peu nombreuse

Q55. Préférez-vous un traitement qui prolonge la vie le plus longtemps possible, méme si cela signifie des effets secondaires
supplémentaires, ou préférez-vous un traitement qui met I'accent sur le soulagement de la douleur et des malaises le plus
possible, méme si vous ne vivez pas aussi longtemps?
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Parmi les patients qui souhaitent prolonger la vie le plus longtemps Il est également important de noter que les aidants jouent un réle dans
possible, les principales raisons d’accepter un traitement supplémentaire les décisions relatives au traitement. Parmi les aidants interrogés,

— et de tolérer les effets secondaires supplémentaires — sont le fait qu’ils 64 % participaient a la prise de décisions relatives au traitement et 3 %
se considérent encore comme étant relativement jeunes (68 %) et supplémentaires étaient les décideurs principaux.

qu’ils souhaitent passer davantage de temps avec leur famille et
leurs amis(64 %).

Raisons d’accepter un traitement supplémentaire pour prolonger la vie

Je me considére encore comme étant relativement jeune

J’aimerais passer plus de temps avec ma famille et mes amis

Jespeére que le traitement pourra prolonger ma vie jusqu’a ce qu’un traitement plus récent soit approuvé

J’ai d’autres objectifs a réaliser dans ma vie

Je préfére ne pas répondre

Base : patients qui souhaitent prolonger la durée de vie le plus longtemps possible (n=25)
Q56. Lequel des facteurs suivants explique le mieux pourquoi vous accepteriez un traitement supplémentaire visant a
prolonger votre durée de vie le plus longtemps possible, méme si cela signifiait des effets secondaires supplémentaires?
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On peut comprendre que les décisions relatives au traitement
peuvent étre tres personnelles et que le jugement clinique du
médecin peut parfois entrer en conflit avec les convictions du
patient et de I'aidant. Il est donc important que les médecins
n’oublient pas que les facteurs non cliniques jouent un réle
lorsque les patients examinent le traitement. La plupart des
meédecins essaieront de bien comprendre les objectifs du
patient avant de tenter d’adapter un plan de traitement qui
correspond a ces objectifs.

Les patients et leurs familles souhaitent participer activement
aux décisions qui les concernent. Parmi les patients atteints de
cancer, ceux a qui I’'on a proposé des choix relativement

a leur traitement présentent un meilleur ajustement
psychologique et une meilleure qualité de vie en matiére
de santé, tandis que ceux qui ont I'impression d’avoir peu de
contrdle sur leur maladie et leur traitement ont de plus mauvais
résultats sur le plan psychosocial.*'#? Les aides aux décisions
relatives au traitement peuvent étre des outils qui aident les
patients a comprendre le pronostic, les options en matiere de
traitement, les risques et les avantages, le tout sans augmenter
I'anxiété.*

RAPPORT SUR LES VISAGES DU CANCER DU POUMON

Participation des aidants a la prise de décisions

B N’est pas un décideur
B Décideur partagé

B Décideur principal

Base : tous les aidants (n = 72) Q51. En tant qu’aidant, dans quelle mesure participez-vous ou avez-vous parti-
cipé, le cas échéant, aux décisions relatives au traitement?

« Ma meére agée de 83 ans a recu un diagnostic de CBNPC Quatre semaines plus tard,
nous avons rencontré I'oncologue, qui nous a dit qu’elle n’envisageait pas de chimio
a ce moment-la. Ma meére est encore en relativement bonne santé, mais la biopsie

a été difficile pour elle et elle a développé un Iéger pneumothorax. Toutefois, deux
semaines plus tard, son état s’est amélioré et elle se sent assez bien. Les médecins
donnent limpression que son état est pire que la maniére dont elle se sent. lIs disent
gu’ils envisageraient peut-étre la chimio plus tard, mais j’ai peur qu’il soit alors trop
tard! J’ai 'impression qu’ils s’y prennent lentement en raison de son age! »

— Aidante
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ESSAIS CLINIQUES UNE NORME DE SOINS SOUS-UTILISEE?

La participation a des essais cliniques avait une corrélation avec plus grand nombre pour les patients atteints d’'une maladie métastatique.
I’état du patient au moment du diagnostic. Les patients dont le cancer Malheureusement, les essais cliniques n’ont pas été présentés a une

s’était propagé dans d’autres parties du corps étaient plus susceptibles proportion importante de patients comme option de traitement, tandis que
de s’inscrire a des essais cliniques que les patients atteints d’un cancer du seul un faible pourcentage de patients ont refusé les essais cliniques lorsque
poumon localisé (37 % par rapport a 15 %), ce qui n’est guere étonnant. I’option leur a été présentée.

C’est probablement parce que les essais cliniques sont disponibles en

Participation a des essais cliniques

Total Localisé au moment du diagnostic Répandu au moment du diagnostic

A
\

B Oui B Non - 'option n’a jamais été présentée Non - option a été présentée, mais n’a jamais été adoptée M Incertain

Base : ont recu un traitement (n = 156); état au moment du diagnostic : localisé (n = 109), répandu (n = 41), « Incertain » non affiché Q38. Avez-vous, ou la personne a qui vous prodiguez ou avez prodigué des soins a-t-elle
regu un traitement contre le cancer du poumon dans le cadre d’un essai clinique?

La participation aux essais cliniques semble avoir une corrélation positive était inférieur a ce montant. De méme, un revenu familial moins élevé était
avec le revenu familial. Les patients dont le revenu familial annuel était associé a une probabilité moins élevée que la participation a un essai
supérieur a 100 000 $ étaient presque deux fois plus susceptibles clinique soit présentée au patient en tant qu’option.

de participer a des essais cliniques que ceux dont le revenu familial

34



RAPPORT SUR LES VISAGES DU CANCER DU POUMON

Participation a des essais cliniques

I Revenu familial

Entre

50 000 $ et Plus de
Ouest Ontario | Québec* | Atlantique*| <50 000 $ | 100 000 $ | 100 000 $

(n =50) (n =87) (n =13) (GER)) (n=42) (n=42) (n=42)
Oui 20 % 8 % 28 % 8 % 20 % 12 % 14% 26 %
g‘t%”p;és‘;ﬂtt'gg majamais - gq o 70 % 61 % 85 % 80 % 81 % 64 % 62 %
Non — I'option a été
présentée, mais n’'a 5% 8 % 3% 8 % 0% 0% 5% 7 %
jamais été adoptée
Incertain 9% 14 % 8 % 0% 0% 7 % 17 % 5%

Basg : lcl>nlt reg;u un traitement (n = 156) *Attention : base peu nombreuse Q38. Avez-vous, ou la personne a qui vous prodiguez ou avez prodigué des soins a-t-elle regu un traitement contre le cancer du poumon dans le cadre d’un
essal clinique’

La participation aux essais cliniques semble également varier selon les essais cliniques. Deuxiemement, la proximité aux centres majeurs de

la région du Canada. Les patients de I'Ontario étaient plus susceptibles traitement du cancer peut jouer un réle important. Il est possible que les
d’étre inscrits a des essais cliniques que les patients des autres régions, et personnes au revenu moins élevé ne puissent pas se permettre de payer les
les patients du Québec étaient les moins susceptibles de se faire présenter co(ts supplémentaires associés au déplacement, qui ne sont pas toujours
cette option lors de leur diagnostic. remboursés. Etant donné qu’un statut socioéconomique peu élevé a été
associé au cancer du poumon, des efforts plus importants sont requis pour
s’assurer que tout le monde ait un acces égal aux nouveaux traitements de
pointe dans le cadre des essais cliniques.**

Le statut socioéconomique et les systémes régionaux peuvent constituer
une explication partielle de ces résultats. Les patients plus aisés sont peut-
étre plus instruits et mieux renseignés, et en meilleure position pour évaluer

Cancer pulmonaire Canada estime que les essais cliniques devraient étre une norme de soins et qu’un essai
clinigue devrait étre offert a tous les patients lorsqu’il est disponible. La région et le statut socioéconomique
peuvent étre des facteurs importants qui affectent la participation aux essais. Cancer pulmonaire Canada
recommande d’examiner les stratégies de remboursement et de déploiement des essais afin de permettre la
participation de centres plus petits. L’accés des patients aux essais cliniques doit étre facilité, surtout sans
les cas ou les déplacements et I’'absence du travail auront des répercussions financiéres importantes. Les
documents d’information sur les essais axés sur les besoins du patient devraient étre élaborés pour aider
les patients et les aidants a comprendre les risques et les avantages associés a la participation a I’essai.
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PARTIE 4
COMPLETER LE
CERCLE DE SOINS
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UN DIAGNOSTIC DE CANCER DU POUMON DECLENCHE UNE
AVALANCHE D’EMOTIONS, DE DECISIONS ET D’ADAPTATIONS,
TANT POUR LE PATIENT QUE POUR L’AIDANT.

Voici les faits. La survie au cancer du poumon Il y a encore trop d’espoir pour le cancer du
est encore rare. L’accés aux traitements peut poumon. De nouveaux traitements, tels que
dépendre de la province et de la région ou les immunothérapies et les traitements ciblés,
VOus vivez sont en cours de développement et offrent un

espoir véritable. Comme I’'a dit une patiente
qui recevait un nouveau traitement :

« L’espoir que j’essayais de représenter était juste devant moi. J’ai suis passée des
pleurs tous les soirs sous la douche pour ne pas que mes fils m’entendent a la pensée :
« Tout va bien se passer. » L’espoir n’était plus simplement quelque chose que je
disais : il etait devenu realité. Mon ainé a 13 ans. Je suis déterminée a rencontrer mes
petits-enfants. »

— Patiente
Une des premiéres fagons pour les patients d’avoir accés a de milieu des défis quotidiens associés a la vie avec le cancer du poumon.
nouveaux traitements peut passer par les essais cliniques. Les Le fait de s’occuper d’un étre cher affecte la santé mentale, physique et
stratégies qui aident les patients et leurs familles a augmenter leur économique de I'aidant.

compréhension des essais cliniques et de la maniére de s’y inscrire

, : . ) . Les soins axés sur les patients doivent inclure les aidants afin de
peuvent aider un plus grand nombre de patients a accéder a de nouveaux

compléter le cercle de soins. Un acces étendu aux services palliatifs, aux

traitements de pointe. infirmires pivots, et & d’autres services de soutien peut contribuer & donner
Ce rapport tente de donner une voix a un acteur clé, mais souvent de la qualité a la vie du patient et de I'aidant, ce qui permet aux patients et a
silencieux, dans I'expérience du cancer du poumon vécue par le patient, leurs familles non seulement de vivre, mais également d’espérer.

a savoir I'aidant. Les aidants jouent un réle essentiel dans la navigation au
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CONCLUSION

Le cancer du poumon est I’'un des cancers Cancer pulmonaire Canada est le seul
les plus fréquents, et de tous les cancers organisme national au Canada qui se
au Canada, c’est le plus meurtrier. Et concentre exclusivement sur le cancer
pourtant, en raison du financement du poumon. Cancer pulmonaire Canada
inadéquat de la recherche, de la encourage tous les intervenants a se
stigmatisation, des différences régionales faire les défenseurs des droits de toute
relatives a I’laccés aux ressources de santé, personne touchée par cette maladie.

et au fardeau imposé par la maladie,
les patients et leurs aidants font face a
des défis importants, comme le décrit
le présent rapport.
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