CE QUE NOUS AVONS ENTENDU :
LEXPERIENCE DU CANCER PENDANT
LA PANDEMIE DE COVID-19

Un rapport de la Société
canadienne du cancer



La pandémie de COVID-19 a perturbé toutes les facettes du traitement du cancer au Canada,
ainsi que dans le monde entier, et on ne connait pas encore toutes ses répercussions a long
terme sur les personnes atteintes de cancer, leurs proches aidants et les fournisseurs de soins
de santé. Elle a soumis notre systéme de santé a rude épreuve et mis a nu ses nombreuses
lacunes et vulnérabilités. Qu'il s'agisse de retards dans le dépistage du cancer ou de la
suspension d’essais cliniques, les conséquences de ces perturbations pourraient étre
ressenties par les personnes interagissant avec notre systéeme de santé pendant des années.

Notre gouvernement et les responsables des soins de santé au Canada continuent de prendre
des décisions extrémement difficiles pour s’assurer que le pays a la capacité de soutenir les
personnes touchées par la COVID 19. Les travailleurs de la santé de premiére ligne font de
leur mieux en composant avec des ressources limitées et une situation qui évolue rapidement.
Entre-temps, le cancer n'a pas cessé d’étre une maladie qui menace et change des vies.

Les personnes atteintes de cancer sont parmi les plus vulnérables de nos collectivités et
risquent davantage de subir des conséquences plus graves de la COVID-19. Les niveaux
d’'anxiété ont augmenté chez ces derniéres et leurs aidants qui, a maintes reprises pendant la
pandémie, se sont dits inquiets de ne pas obtenir les soins appropriés. En tant que voix des
Canadiens et des Canadiennes qui ont le cancer a coeur, nous nous engageons a raconter leur
expérience et a favoriser le changement.

Le présent rapport décrit I'expérience de personnes atteintes de cancer, de leurs aidants, ainsi
que de ceux et celles leur ayant prodigué des soins pendant la pandémie; il recueille aussi
leurs points de vue sur la voie a suivre. Le document fait état des retards ou des perturbations
dans le dépistage, le diagnostic et le traitement du cancer au cours des deux derniéres
années, et expose certains des défis que notre systéme de santé devra relever a I'avenir. Le
rapport offre, en outre, des conseils aux décideurs de tout le Canada pour mieux répondre
aux besoins de toutes les personnes touchées par le cancer, maintenant, et lorsque le pire de
la pandémie de COVID-19 sera enfin derriére nous.

Nous avons écouté

Tout au long de la pandémie, la Société canadienne du cancer a été trés active et a I'écoute des
Canadiens et des Canadiennes atteints de cancer et de leurs aidants, ce qui nous a permis d’avoir
une perspective unique sur les effets continus de la pandémie sur I'expérience globale du cancer.
Nous avons tiré parti des idées et des tendances de nos programmes de soutien en cours, organisé
onze groupes de discussion et trois tables rondes nationales réunissant des experts en soins de
santé et en politiques, des fournisseurs de soins de santé, des personnes atteintes de cancer et des
aidants dans le cadre d’'un effort de mobilisation plus vaste, et réalisé cinq sondages nationaux sur
les effets de la COVID-19 dans le but de comprendre comment et dans quelle mesure la pandémie
a influé sur I'expérience du cancer au Canada. Nous avons également soutenu une étude menée par
I’'Université McGill visant a définir les facteurs systémiques qui ont faconné les expériences de la
COVID-19 de personnes atteintes de cancer et de leurs aidants a partir de trois sources de données
collectées par la Société canadienne du cancer : des réponses qualitatives en texte libre provenant
de sondages menés auprés de 4295 patients et aidants; des données provenant de 5223 appels a
une ligne d’'assistance téléphonique sur le cancer; et 540 entrées dans un forum communautaire en
lignel.



Sondages réalisés par la Société canadienne du cancer
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SONDAGE 1 | JUILLET 2020 SONDAGE 2 | NOVEMBRE 2020  SONDAGE 3 | JANVIER 2021 SONDAGE 4 | A0OT 2021 SONDAGE 5 | JANVIER 2022
1 202 REPONDANTS 1 131 REPONDANTS 864 REPONDANTS 1 108 REPONDANTS 764 REPONDANTS
1 020 patients 965 patients 581 patients 988 patients 689 patients
@ 182 aidants @ 166 aidants ® 273 aidants @ 120 aidants @® 75 aidants

INTERVENANTS
Chefs de file d'organisations communautaires et d’organismes gouvernementaux, spécialistes en soins primaires (personnel infirmier, médecins de famille et spécialistes), membres du
conseil d’administration et cadres de la SCC, travailleurs sociaux et autres professionnels paramédicaux.

Les efforts que nous avons investis sans reldche pour rester a I'écoute nous permettent de raconter
I'histoire de plus d'un million de Canadiens et de Canadiennes touchés par le cancer et qui survivent
a la maladie pendant cette période sans précédent de notre histoire. Trop souvent, a3 mesure que
s'installait la pandémie, ces personnes ont décrit comment les retards et les reports des traitements,
et plus tard I'admissibilité aux vaccins, leur ont donné I'impression que les soins oncologiques
n'étaient plus prioritaires®. A I'avenir, les décideurs ne doivent pas étre contraints de choisir entre
deux priorités : la lutte en cours contre la pandémie et les traitements de qualité contre le cancer.
Notre objectif est donc de faire part aux décideurs de I'expérience des personnes aux prises avec le
cancer afin de favoriser un systéme de soins de santé résilient et axé sur la personne, en mesure de
résister aux pressions exercées par une pandémie.

Les services de dépistage du cancer et la détection précoce sont des éléments essentiels du
continuum de la lutte contre le cancer, mais le début de la pandémie de COVID-19 a
considérablement perturbé ces programmes dans tout le Canada. Afin de s’assurer que le systéeme
de santé était en mesure de répondre a 'afflux de patients atteints de la COVID-19, les organismes
de lutte contre le cancer, les centres anticancéreux et les hopitaux ont pris une mesure sans
précédent consistant a retarder et a reporter les programmes de dépistage du cancer et les
diagnostics pendant la premiére vague de la pandémie. Bien que les programmes organisés de
dépistage du cancer aient largement repris a la fin de 'année 2020, les effets du report soudain et
initial, ainsi que les retards accumulés dans certains tests de dépistage, continuent de se faire sentir
dans tout le pays.

Ce premier report a créé des obstacles qui ont eu une incidence sur I'accés aux services de
dépistage et de détection précoce et, finalement, au diagnostic et au traitement. Outre les
répercussions sur le systéme, certaines personnes craignaient d'étre exposées au virus dans un
établissement de santé et ne voulaient pas encombrer le systéme de soins?. Les retards généralisés
dans les étapes de diagnostic au pays ont créé des délais supplémentaires, comme le démontrent
les données et les rapports sur I'accés aux soins de santé au Canada. Ces rapports mettent en



lumiére les interruptions généralisées des programmes de dépistage du cancer et des procédures
habituelles de diagnostic au Canada depuis le début de la pandémie3#».

Ce tableau montre les répercussions de la pandémie de COVID-19 sur le nombre d’examens de
dépistage du cancer dans certaines provinces du Canada. Les données indiquent le pourcentage de
diminution du nombre de tests de dépistage du cancer effectués entre mars et décembre 2020, par
rapport a la méme période en 2019.

Baisse du dépistage du cancer ¢

TYPE DE DEPISTAGE DU CANCER AB BC NB NL NS ON PE QC
CANCER DU SEIN v 68 % v 37 % v39% v62% v53% V18 % v 37 %
CANCER COLORECTAL v 35%|v13 % Vv 29% (v25% v 65% ~v56% |v31% v30%
CANCER DU COL DE L'UTERUS vV 26%|Vv39% V28% |v23% V35% V47 % |v76 %

Conséquences de la détection tardive

Les tests de dépistage permettent de trouver certains types de cancer avant que la personne ne
présente de symptomes. Un cancer détecté a un stade précoce est souvent plus facile a traiter. Une
détection précoce peut se traduire par une diminution de la demande pour le systéme de soins de
santé et un fardeau moins lourd pour les personnes touchées, que ce soit sur le plan physique,
psychosocial ou financier.

A l'aide de modéles mathématiques et de divers modéles de simulation, les chercheurs ont évalué
I'incidence des interruptions des programmes provinciaux de dépistage du cancer du sein et du
cancer colorectal au Canada. En ce qui concerne le dépistage du cancer du sein, une interruption de
six mois pourrait entrainer environ 670 cancers du sein avancés supplémentaires et 250 déces
supplémentaires dus a ce type de cancer. Quant au cancer colorectal, un retard de six mois dans le
dépistage pourrait augmenter les cas de cancer colorectal d’'environ 2200 et entrainer 960 décés
supplémentaires’.

Conséquences des délais de dépistage’
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Délais dans le dépistage, la détection et le diagnostic au Canada 23->789:10,11,12

AIGUILLAGE DE NOUVEAUX PATIENTS @ AU COURS DES SIX PREMIERS MOIS DE LA PANDEMIE AU CANADA

Diminution de plus de 20 % en SK, Diminution de 25 % du nombre d‘imageries diagnostiques
en ON et au QC
10 % a 20 % de diminution au MB

I-ﬁ DIMINUTION DES DIAGNOSTICS
— MB : baisse de 23 % du nombre de nouveaux diagnostics de cancer en avril 2020.
L"AB a révélé publiguement qu'il y avait eu environ 10 % a 20 % moins de
nouveaux diagnostics de cancer durant la pandémie.
EN 2020

. 7 Le QC estime qu'il y a eu une diminution d’environ 20 % entre mars et juillet 2020.
Baisse marquée de rapports

pathologiques, d'IRM et
de tomodensitogrammes
comparativement aux
années précédentes.

La BC et I'ON estiment gu‘il y a eu une diminution d’environ 20 % et 25 %,
respectivement, durant la premiére vague.

EN JANVIER 2022

15 % des personnes atteintes de cancer ayant répondu au sondage ont indiqué avoir regu leur diagnostic tardivement

- 13 % chez celles qui avaient regu un diagnostic avant la pandémie et 20 % chez celles ayant recu un diagnostic durant
la pandémie.

Les délais de dépistage, de détection et de diagnostic auront des répercussions sur les Canadiens et
les Canadiennes pendant des années; ainsi, le systéme de santé devra faire face a une augmentation
des diagnostics de cancer maintenant que les services de dépistage ont repris, dont un grand
nombre pourrait étre détecté a un stade avancé. Cette augmentation des cas de cancer a un stade
avancé peut avoir des incidences sur la mortalité et la surviel,

L’HISTOIRE DE MELODIE

Mélodie devait subir une biopsie pour déterminer si la présence de nodules sur sa thyroide était un
signe de cancer. Mais comme tant d’autres, elle a recu un appel la veille de son rendez-vous. Sa
biopsie a été annulée sans qu’elle sache combien de temps elle devrait attendre, ni si elle serait
immunodéprimée dans l'intervalle. L'expérience de Mélodie n’est pas inhabituelle. Tout au long de la
pandémie et partout au pays, des personnes atteintes de cancer ont été confrontées a des problemes
semblables, comme des reports de procédures de diagnostic et d'interventions chirurgicales.

« Cela fait trois mois que jai vu les résultats de mon échographie, et il leur a fallu un an pour
remarquer qu il est possible que les nodules sur ma thyroide soient cancéreux. Devrais-je
attendre encore un an pour découvrir que c'est pire que ¢a ne ['est? Je suis terrifiée a l'idée
de découvrir que mes chances de survie diminuent a cause des retards dans les biopsies dus
g la COVID-19. Jai peur, tres peur. »

Mélodie sait que le risque de détection tardive est préoccupant et peut étre préjudiciable - lorsque le
cancer est détecté et traité a un stade précoce, les chances de réussite du traitement sont meilleures.



Changements souhaités par les personnes touchées par le cancer!4
*» Que les ressources dédiées aux programmes organisés de dépistage du cancer continuent
de fonctionner de maniere slre et équitable pendant une pandémie, et qu'une stratégie de
communication claire pour le public soit mise en place;

«» Que les plans opérationnels de dépistage incluent des activités de programme adaptées afin
de garantir un accés et une participation équitables aux services de dépistage, en particulier
pour les collectivités mal desservies;

+* Que l'accés a des services de dépistage et de diagnostic de qualité soit assuré en temps
utile, dans toutes les provinces et tous les territoires, d'un océan a l'autre, dans les zones
urbaines et rurales et dans les régions éloignées.

Tracer une voie pour I'avenir

Dans les années a venir, un grand nombre de personnes partout au Canada chercheront a obtenir
des services de dépistage, de détection et de diagnostic par le biais d'un systéme de santé qui n’est
pas en mesure de répondre a une augmentation soudaine de la demande. Des études montrent que
la reprise des services de dépistage et de détection ne suffira pas; méme avec un retour a la
capacité observée avant la pandémie, le systéme de santé n’aurait pas la capacité de faire face ala
vague de cas de cancer provoquée par une interruption de courte durée’.

Malgré ces difficultés, les décideurs ont I'occasion de réévaluer les programmes actuels et de
prendre des mesures décisives pour répondre a la hausse a laquelle le systéme de santé pourrait
étre confronté. La plupart des programmes et des établissements fonctionnaient déja au maximum
de leur capacité avant la pandémie, et il y avait pénurie de personnel qualifié au Canada. Des
investissements sont nécessaires dés maintenant pour recruter, embaucher et former du personnel
afin de répondre a 'augmentation de la demande de dépistage et de diagnostic de cancer. Il faudra
également améliorer I'accés a I'équipement, étant donné I'augmentation prévue du nombre de
procédures de diagnostic nécessitant le méme équipement d’'imagerie et le méme personnel que
celui habituellement affecté au dépistage.

Lors de nos tables rondes et de nos groupes de discussion, de nombreux intervenants ont souligné
la nécessité de mettre en pratique les enseignements tirés de la pandémie pour innover, renforcer
et transformer le dépistage du cancer. lIs ont appelé a privilégier dés maintenant des stratégies de
hiérarchisation pour trier les cas urgents et prioritaires afin de faire face a I'afflux de procédures de
diagnostic, et ce, sans empiéter sur les services de détection précoce et de dépistage. Parmi les
exemples soulevés, mentionnons I'utilisation de tests de selles pour prioriser le recours aux
coloscopies, ou encore la réaffectation des systémes d'information mis au point pour la pandémie
afin de recueillir des données sur la prévalence du dépistage dans diverses populations et
administrations dans le but d'assurer des services d’oncologie adaptés et ciblés.

Les intervenants ont également insisté sur la nécessité de mettre en ceuvre une stratégie
d’établissement des priorités dans les populations ol I'on observe des disparités en matiére de
dépistage du cancer. La pandémie a pesé de facon disproportionnée sur certaines collectivités et
accentué des inégalités en santé déja répandues qui s'aggravaient avant 2020, notamment les
disparités en matiére de dépistage et de détection du cancer. En outre, la perte de revenus et les
problémes de logement ont été exacerbés par la pandémie, ce qui s’est répercuté sur I'acces a la
détection précoce et au dépistage. Les quartiers a faible revenu et les immigrants récents
présentent également des taux de dépistage du cancer nettement inférieurs!>16.17.18,

Il est prouvé que les peuples autochtones, les communautés LGBTQ2+, les communautés racialisées
et les femmes sont aux prises avec des inégalités et des obstacles les empéchant d’accéder a des
soins de santé de qualité et siirs en temps opportun?20.21.22 Parmi les solutions proposées par les



intervenants dans le cadre de nos efforts de communication figurent la collecte et le suivi des
données, une campagne d'information adaptée, des stratégies efficaces pour répondre aux besoins
des collectivités mal desservies, la cocréation de services et de programmes, et le soutien aux
établissements communautaires pour assurer une détection précoce et des soins de dépistage plus
prés du domicile. Il s'agit, par exemple, d’adapter la campagne de sensibilisation et la promotion de la
mammographie aux femmes métisses et aux femmes des Premiéres Nations vivant dans les réserves,
étant donné que ces deux populations présentent des taux de dépistage du cancer du sein inférieurs
a ceux des femmes non autochtones?®. Les participants a notre table ronde et & nos groupes de
discussion ont réitéré I'importance d’avoir des services de dépistage équitables, accessibles et ciblés
pour assurer une participation accrue, surtout en ce qui a trait aux collectivités mal desservies. La
SCC continuera a accorder la priorité aux interventions visant ces collectivités.

Alors que nous entrons progressivement dans de nouvelles phases de la pandémie, nous avons une
occasion unique de réévaluer et d'adapter les processus en place pour reprendre le terrain perdu et
restructurer les systémes de lutte contre le cancer afin gu'ils puissent résister aux perturbations
extraordinaires et répondre aux besoins de tous les Canadiens et Canadiennes.

Au cours des deux derniéres années, la pandémie a été source de défis et de détresse pour de
nombreuses personnes au Canada, mais ceux et celles qui sont touchés par le cancer ont été
durement éprouvés. Leur vulnérabilité aux infections et leur accés limité aux aidants et aux services
de santé leur ont fait courir un risque accru de complications liées aux infections par la COVID-19
et aux interruptions de traitement, ce qui est venu s’ajouter aux incidences économiques,
psychologiques et sociales de la pandémie. Lorsque nous nous sommes entretenus avec des
personnes atteintes de cancer et leurs aidants, ils ont déclaré étre plus anxieux et craindre de ne
pas recevoir un traitement approprié. C'était particulierement le cas chez les personnes atteintes de
cancer au cours de la premiére année de la pandémie, alors que chez les aidants, les niveaux
d'anxiété et d'inquiétude ont été plus élevés tout au long de la pandémie. Les personnes atteintes
de cancer et les aidants ont évoqué les retards et les interruptions des soins, qui étaient plus
fréquents chez les personnes ayant recu un diagnostic pendant la pandémie que chez celles dont la
maladie avait été diagnostiquée avant la pandémie?4,

Les personnes atteintes de cancer ayant participé au sondage restent préoccupées par leur santé
physiqueError! Bookmark not defined. Flles ont indiqué étre toujours inquiétes quant a la qualité et a la
réussite de leur traitement, car au cours des deux derniéres années elles ont connu des
interruptions ou des changements de traitement, des retards dans le début de leur traitement, des
chirurgies annulées ou retardées, des réductions du nombre de traitements et des difficultés
d’accés aux fournisseurs de soins ou aux équipementsError! Bookmark not defined.

Les personnes atteintes de cancer demeurent plus vulnérables aux infections par la COVID-19 et
risquent davantage d’en subir des conséquences graves, ce qui rend les décisions qu’elles doivent
prendre relativement aux objectifs des soins beaucoup plus complexes. Elles doivent s’orienter dans
un systéme de santé déja tres sollicité, tout en essayant de comprendre les options thérapeutiques
qui s'offrent a elles et d’évaluer les avantages et les risques potentiels des traitements pendant la
pandémie.

Depuis le début de la pandémie, les aidants fournissent plus de soutien qu'a I'habitude, ce qui, selon
eux, a entrainé des niveaux de détresse plus élevés. Malgré gu'ils aient prodigué plus de soins, la
perturbation la plus signalée est systématiquement I'impossibilité d’accompagner leurs proches a
leurs traitements ou a leurs rendez-vous en raison des restrictions liées a la pandémie. Bien que les
aidants et les personnes atteintes de cancer soient préoccupés par la possibilité de contracter la
COVID-19, les aidants ont généralement fait part d'un niveau d'inquiétude plus élevé.



Sources de préoccupation des aidants et des personnes atteintes de cancerError! Bookmark not defined.

Pourcentage des aidants ayant indiqué craindre que

leurs proches ne puissent pas :

76 % DES AIDANTS

ont rapporté des niveaux d‘inquiétude
Recevoir de |'aide s'ils subissent des effets secondaires ou « plutét élevé » ou «trés élevé ».

0,
ZERC présentent de nouveaux symptémes liés a leur traitement

36 % DES PERSONNES ATTEINTES
de cancer ont rapporté des niveaux
d'inquiétude « plut6t élevé » ou
«trés élevé » durant la pandémie.

54 % Avoir accés a des soins ou a un traitement en temps opportun

Obtenir de rendez-vous avec des médecins ou des
fournisseurs de soins de santé

60 %
45 % DES AIDANTS

ont indiqué avoir fourni plus de
s0ins qu’a I’habitude.

@8 B B

41 9% Se procurer des médicaments pour traiter ou gérer le cancer

= 0 Accéder a des services en santé mentale ou a du Comparativement aux personnes atteintes
soutien psychosocial de cancer, les aidants ont rapporté de plus
hauts niveaux d’inquiétude pour ce qui a

trait a la COVID-19 (77 % par rapport a 67 %),
leur santé physique (62 % par rapport a 60 %)
et I'emploi (45 % par rapport a 18 %).

L’'HISTOIRE D’ALEXIS

A son grand désarroi, Alexis a recu, a 35 ans, un diagnostic de cancer du célon seulement neuf mois
aprés avoir donné naissance a sa plus jeune fille en juillet 2019. L'expérience du cancer d’Alexis, qui
travaille dans le secteur de la santé et qui est mére active de trois jeunes enfants, a commencé au
printemps 2020 aprées qu’elle ait remarqué des traces de sang dans ses selles. En raison de la
pandémie de COVID-19, le stade de son cancer a été déterminé tardivement; de plus, ses amis et sa
famille n’ont pas été en mesure de I'aider en personne.

« C'était tres étrange de commencer mon expérience du cancer en 2020, car la pandémie a
entrainé de nouveaux défis. En raison des répercussions de la COVID-19, personne n'était
autorisé 3 maccompagner a ['hopital pour ma premiéere coloscopie ou pendant mon opération.
Méme apreés ['opération, personne ne pouvait venir me rendre visite. Le fait de ne pas avoir ma
famille avec moi a certainement rendu mon expérience plus difficile. »

Les aidants jouent un réle essentiel dans la prise en charge du cancer. lls constituent un systeme de
soutien pour leurs proches atteints de cancer, mais ils sont souvent sous-estimés et surchargés de
travail. Les aidants souhaitent et doivent obtenir les soutiens qui leur permettront de continuer a
épauler leurs proches dans leur expérience du cancer.



La recherche et les essais cliniques ont également été affectés dans tout le Canada. Bien que
certains essais cliniques soient restés ouverts, le recrutement de patients a été suspendu au
Manitoba, au Québec et & Terre-Neuve-et-Labrador3. Afin de réduire le risque d’infection par la
COVID-19, de nombreuses installations de recherche ont limité la présence du personnel dans les
laboratoires et suspendu les inscriptions et les activités, telles que la collecte de sang et d'autres
tissus. Le manque de financement et la diminution des dons aux organisations philanthropiques ont
également eu des incidences sur la recherche et les essais cliniques?.

Conséquences des perturbations des traitements

On constate une baisse significative du nombre de rapports de pathologie, d'IRM et de
tomodensitogrammes en 2020 par rapport aux années précédentes>2°. Ces diagnostics tardifs
peuvent révéler des stades de cancer plus avancés et exiger des traitements et des soins plus
complexes, ce qui exerce une pression supplémentaire sur un personnel d’oncologie déja
surchargé?é. Avant méme la pandémie, le Comité consultatif des statistiques canadiennes sur le
cancer avait prévu une augmentation significative du nombre de cas de cancer entre 2028 et 2032
par rapport a 2003 et 2007 en raison de la croissance et du vieillissement de la population, et
appelé a I'optimisation et & I'expansion de la capacité de prise en charge du cancer?’. Les effets
néfastes de la pandémie sur la prestation des traitements du cancer ne feront qu'aggraver la
situation déja précaire de ces soins au Canada?8.

Perturbations vécues par les personnes atteintes de cancer et les aidants pendant la pandémie?2-24Error! Bookmark not

defined.

Les cinq perturbations les plus souvent
signalées par les patients en janvier 2021

1. Le médecin responsable de mes soins a changé
mon rendez-vous en personne pour un rendez-vous
en ligne.

2. Mon aidant n‘a pas pu m‘accompagner a un traitement
ou a un rendez-vous en raison des restrictions.

3. Le médecin responsable de mes soins a annulé ou
reporté mon rendez-vous en personne.

4. Mon traitement a changé (par exemple, on m’a donné
une dose différente de médicament ou de chimiothérapie
ou on a changé le type de médicament).

5. J'ai fait face a des obstacles pour aller a un traitement
ou a un rendez-vous, ou pour en revenir.

Les cinqg perturbations les plus souvent
signalées par les patients en janvier 2022

1. Mon aidant n‘a pas pu m’accompagner a un traitement
ou a un rendez-vous en raison des restrictions.

2. Le médecin responsable de mes soins a changé mon
rendez-vous en personne pour un rendez-vous en ligne.

3. J'ai eu de la difficulté a contacter mon médecin, mon
fournisseur de soins de santé ou mon équipe soignante
pour obtenir de l'information.

4. J'ai évité de consulter mon médecin de famille pour des
symptomes liés a mon cancer.

5. J'ai évité d’aller au service des urgences de I’'hopital
pour des symptomes liés @ mon cancer.



L'HISTOIRE D’ISABELLE

Isabelle, mére et jeune grand-meére, avait déja subi un traitement pour un cancer de la vessie en
2018 lorsqu’on lui a annoncé, en 2019, qu'il se pouvait qu’elle ait 8 nouveau un cancer, cette fois
dans les poumons. Apres plusieurs scintillographies, son chirurgien a recommandé une intervention
chirurgicale pour retirer un nodule sur ses poumons, car il craignait qu'’il soit cancéreux. Entre-
temps, le systéme hospitalier avait été mis sens dessus dessous par I'arrivée de la COVID-19, qui
allait imposer le report de dizaines de milliers d'interventions chirurgicales dans tout le pays, ce qui
a décuplé I'anxiété d'lsabelle.

«Jappelals régulierement. J'étais inquiéte. Je demandais si ca grossissait et si ¢ca allait
saggraver. »

Ce fut une période trés stressante pour Isabelle, qui a été mise en congé de maladie par son
médecin. Aprés des mois d'attente anxieuse, Isabelle a finalement subi I'ablation du nodule sur son
poumon, qui s'est avéré cancéreux.

«Je suis heureuse davoir été opérée, car il sagissait finalement d'un cancer du poumon qui
a été détecté tot. »

Les personnes atteintes d’un cancer récemment diagnostiqué s'inquietent des conséquences de la
pandémie sur leur traitement. L'éventualité que le cancer soit a un stade avancé peut mettre a rude
épreuve la santé mentale de la personne et de ses aidants. De plus, le fait de ne pas savoir ce qui
peut arriver si 'on attend trop longtemps fait peser un trop lourd fardeau sur ces personnes.

Au cours des six premiers mois de la pandémie, on a observé une réduction de 20 % des chirurgies
du cancer au Canada. A I'aide de modéles mathématiques et d’analyses de données réelles, les
chercheurs ont jugé que la pression dévastatrice qu'exerce la pandémie sur notre systéme de santé
entrainera une augmentation importante des déceés liés au cancer au cours de la prochaine
décennie. Plus précisément, ils estiment qu'il y aura 21 247 décés supplémentaires liés au cancer au
Canada entre 2020 et 20308. Si I'on considére les effets cumulés des retards et des perturbations
en matiere de dépistage, de diagnostic et de traitement, certains modéles prévoient qu'une
augmentation de 10 % de la capacité de diagnostic et de traitement du cancer permettrait
d’atténuer une bonne partie de la surmortalité®.

Effet de la capacité de traitement®

Le fait de maintenir, pendant toute I'année 2021, une capacité de traitement du cancer de 10 % inférieure a ce
qu’elle est normalement entrainera 33 362 déces par cancer de plus entre 2020 et 2030.

En comparaison, le fait d'augmenter, a partir de juin 2021, la capacité de traitement de 10 % comparativement
a ce qu’elle est normalement résulterait en 4210 décés par cancer de plus entre 2020 et 2030 - une telle hausse
de la capacité préviendrait environ 80 % de la surmortalité par cancer estimée.

Tracer une voie pour I'avenir



Les intervenants et les fournisseurs de soins de santé avec lesquels nous nous sommes entretenus
ont indiqué que les défis actuels ne peuvent étre résolus en injectant simplement plus d’argent dans
le systéme de santé actuel; de nouveaux modéles de soins, un accent sur I'équité, de la recherche et
de l'investissement dans les capacités et les infrastructures sont nécessaires pour prodiguer aux
personnes atteintes de cancer les soins qu’elles méritent.

Des modéles de soins alternatifs, tels que le recours aux soins virtuels, la mise a disposition
d'accompagnateurs pour les patients et I'optimisation du role du personnel infirmier et des
travailleurs sociaux dans les services ambulatoires d’oncologie, peuvent aider les fournisseurs de
soins de santé a relever les défis et & surmonter les obstacles liés a la pandémie, ainsi qu’a offrir des
soins accessibles, efficaces et slirs. Dans notre enquéte, 79 % des répondants atteints de cancer ont
déclaré avoir eu des rendez-vous de soins virtuels; bien que 44 % d’entre eux aient jugé la qualité
des rendez-vous virtuels moins bonne que celle des rendez-vous en personne, 63 % accepteraient
probablement un rendez-vous de soins virtuels une fois la pandémie derriére nous2. Cependant, les
personnes atteintes de cancer et les aidants ont déclaré qu'une bonne communication et la
possibilité de poser des questions étaient essentielles pour que ces rendez-vous soient équivalents
ou supérieurs aux rendez-vous en personne. Les résultats de I'enquéte ont révélé que les personnes
atteintes de cancer et les aidants souhaitent avoir davantage de possibilités de communiquer avec
leurs équipes de soins; ainsi, 39 % des personnes atteintes de cancer et 37 % des aidants déclarent
qu’ils doivent pouvoir poser des questions sur le traitementError! Bookmark not defined.

Il est essentiel de fournir un acces a des soins oncologiques qui répondent aux besoins spécifiques
des personnes de tous ages et de tous milieux socio-économiques et culturels pour combler les
nombreuses lacunes a cet égard au Canada. Il est nécessaire d’investir dans les centres de santé
communautaires des régions rurales et éloignées et dans les collectivités mal desservies afin de
s’'assurer que les soins peuvent étre offerts a tous les Canadiens et Canadiennes. Une approche
globale et nationale en matiére de planification du traitement du cancer est considérée comme une
priorité par de nombreux intervenants, de méme que I'élaboration de modéles de soins novateurs
permettant aux Canadiens et aux Canadiennes d’avoir accés aux services de santé la ou ils vivent.
Les répercussions socio-économiques de la pandémie et la facon dont elle a perturbé la prise en
charge du cancer varient d'une province et d'un territoire a I'autre, ce qui souligne la nécessité de
trouver des solutions adaptées pour répondre aux besoins des personnes atteintes de la maladie
dans tout le Canada. Par exemple, notre sondage a mis en évidence des différences importantes
entre les provinces en ce qui concerne le nombre de répondants ayant indiqué que le médecin
responsable de leur traitement avait di annuler ou reporter des rendez-vous en personne, ou les
répondants ayant déclaré avoir eu de la difficulté a joindre leur médecin, leur fournisseur de soins
de santé ou leur équipe de traitement du cancer pour obtenir de I'information?. On observe
également des différences notables entre les provinces quant au nombre d’aidants ayant déclaré ne
pas avoir pu accompagner leur proche a un traitement ou a un rendez-vous lié au cancer en raison
des restrictions découlant de la COVID-192.

Dans le cadre de nos activités de consultation, la majorité des intervenants ont convenu qu'il n'est
pas possible d’offrir au Canada des soins contre le cancer accessibles et adaptés aux besoins sans
investir considérablement dans la capacité et les infrastructures de soins de santé. Bien que des
délais courts dans le traitement et la chirurgie du cancer puissent ne pas avoir de conséquences
importantes dans la plupart des cas, des délais plus longs peuvent avoir une incidence sur les
chances de survie des personnes atteintes de la maladie??. Pour assurer des soins adéquats aux
personnes atteintes de cancer, il est primordial d'accroitre la capacité de notre systéme de santé a
faire face a la recrudescence prochaine des cas de cancer. La pandémie a mis a rude épreuve les
travailleurs de la santé, ce qui peut compromettre davantage la qualité de notre systéme de soins;
les fournisseurs de soins de santé demeurent des alliés clés pour les personnes atteintes de cancer
qui doivent pouvoir compter sur une main-d’ceuvre en oncologie en bonne santé tout au long de
leur expérience de la maladie.



Changements souhaités par les personnes atteintes de cancer, les aidants et les
fournisseurs de soins de santé*

K2

«» Garantir des ressources humaines suffisantes dans le domaine de la santé (p. ex.
personnel infirmier, technologues, travailleurs sociaux) pour répondre aux
besoins, protéger les soins de santé et constituer une main-d’ceuvre qui est en
sécurité, robuste et en bonne santé;

% Elaborer un plan pour résorber les retards en matiére d'intervention;

«» Explorer le r6le des accompagnateurs en soins de santé pour guider les
personnes atteintes de cancer et les aidants dans leur expérience de la maladie;

«» Veiller a ce que les diverses opinions des personnes atteintes de cancer et de
leurs aidants soient prises en compte dans les décisions relatives a la prestation
des soins de santé;

«» Soutenir les personnes atteintes de cancer pendant leur transition du systéme
de soins vers le rétablissement et la survie aprés la maladie;

< Etablir des politiques pour reconnaitre I'importance des aidants dans le
processus de soins et en tant que composante essentielle de I'équipe soignante;

< Veiller a ce que les personnes atteintes de cancer et les aidants bénéficient d'un
soutien psychosocial;

< Garantir la disponibilité et I'accessibilité en temps utile de soins palliatifs et de
soins de fin de vie appropriés.

Outre les perturbations des ressources médicales et leur réaffectation, les personnes atteintes
de cancer doivent également composer avec un acces réduit a de nombreuses ressources qui les
soutiennent dans leur parcours. Ces ressources, telles que les groupes de soutien aux patients,
les centres de bien-étre pour les personnes atteintes de cancer, les équipements d'assistance, les
conseils en nutrition, les séances de yoga spécialisées, les services de réadaptation et la
physiothérapie, sont essentielles pour favoriser la santé mentale, la gestion de la douleur, la
sécurité et le bien-étre physique des personnes atteintes de cancer3%31, Différents chercheurs
ont examiné l'incidence de la pandémie sur la santé mentale et le bien-étre des personnes
atteintes de cancer et ont constaté qu'elles avaient souvent le sentiment d'étre « abandonnées »
ou « oubliées », souffraient d'isolement et avaient de plus en plus de mal & gérer leur douleur3031,
Prés de 67 % d'entre elles ont indiqué qu'elles étaient anxieuses ou que leurs problémes de
santé mentale s'étaient aggravés en raison de la pandémie, 30 % n'ont pas pu maintenir un mode
de vie sain et 63 % ont déclaré étre plus stressées qu’a I'habitude3°31, Les aidants ont fait état de
problémes de santé mentale similaires; plus des trois quarts des répondants ont indiqué s'étre
sentis anxieux au cours de la premiére année de la pandémie2.



L’HISTOIRE DE MELINA

Jeune, athlétique et battante, Mélina avait 26 ans et était enceinte de 27 semaines lorsqu’elle a
recu un diagnostic de la forme la plus agressive de cancer du sein. La pandémie de COVID-19 I'a
obligée a combiner ses traitements pour éviter les visites a I'hépital. Sa chimiothérapie lui a donc
été administrée a fortes doses, ce qui I'a affaiblie physiqguement et mentalement. Suivre un
traitement intensif avec un nouveau-né était pénible et elle avait désespérément besoin de soutien.

«Javais mal aux os et jétais cloué au lit. C'était insupportable. Je ne pouvais méme plus
m‘occuper de mon bébé. La situation était désespérante, mais je devais continuer pour mon
enfant. Aprés neuf mois de traitements épuisants et de chimiothérapie, de chute de
cheveux, de perte de masse musculaire, de radiothérapie et de mastectomie partielle, jétais
4 plat et javais besoin daide pour retrouver le godit de vivre. »

Le soutien affectif est essentiel pour les personnes atteintes de cancer et leurs proches. Un diagnostic
de cancer peut tout changer - on peut se sentir seul et craintif face a un nouveau défi qui exigera
force, courage et espoir. Les ressources de soutien psychologique constituent une source précieuse
de réconfort pour les personnes qui vivent une expérience de cancer. Rendre ces ressources plus
accessibles est un investissement important dans la prise en charge globale du cancer.

Soins palliatifs

La pandémie de COVID-19 a également eu des répercussions sur I'accés aux soins palliatifs et leur
prestation. Parmi les répondants qui s’occupaient de personnes atteintes de cancer nécessitant des
soins palliatifs, plus du tiers ont indiqué que leurs proches avaient eu de la difficulté a obtenir des
soins palliatifs, ce qui comprenait la gestion de la douleur et des symptémes, un soutien
psychosocial, affectif et spirituel, ainsi que des conditions de vie confortables offrant le niveau de
soins approprié2. Les personnes atteintes de cancer et leurs aidants doivent régler de nombreux
problémes pendant leur expérience du cancer ou en fin de vie, comme la gestion de la douleur,
I'anxiété et la dépression, le chagrin et le deuil, et la planification préalable du cancer, pour n'en
citer que quelques-uns. La pandémie a toutefois mis a rude épreuve les ressources en matiére de
soins palliatifs, ce qui a limité I'accés des personnes atteintes de cancer a un moment ou elles en
avaient le plus besoin. Les soins palliatifs centrés sur la personne sont essentiels dans un large
éventail de contextes de soins pour assurer le bien-étre des personnes atteintes de cancer et de
leurs aidants. Ces soins répondent a leurs besoins physiques, émotionnels et spirituels, les aident a
gérer la douleur, améliorent la qualité de vie et permettent une utilisation plus efficace des
ressources de santé32, Méme avant la pandémie, 'accés aux soins palliatifs variait d’'une province et
d'un territoire a I'autre; il était particulierement limité pour ce qui est des collectivités rurales et
éloignées et des populations autochtones. En outre, certains médicaments destinés aux soins
palliatifs n’étaient pas disponibles pendant les périodes d'intensification de la pandémie®3. Les
protocoles d'isolement et le passage aux soins virtuels pendant la pandémie de COVID-19 ont
rendu encore plus difficile I'accés a des soins palliatifs de qualité pour les sans-abri, les personnes
vivant dans des collectivités rurales et éloignées et les peuples autochtones®,

La pandémie de COVID-19 a fait augmenter la demande de ressources en matiére de soutien aux
personnes en deuil et de soins spirituels. Grace aux services et ressources virtuels de soutien au
deuil, il a été possible de répondre aux besoins des aidants et du personnel. Considérant les pertes
subies lors de la pandémie, il y a par ailleurs un besoin urgent d’améliorer et de maintenir ces



soutiens. La planification préalable des soins et les discussions sur les objectifs des soins sont
devenues impératives au cours de cette période. Le recours a des outils et ressources, nouveaux et
existants, a certes permis de mieux répondre aux souhaits des personnes atteintes de cancer
pendant cette période de crise, mais a également montré que du travail supplémentaire est
nécessaire pour faciliter la communication entre les établissements de soins et pour intégrer les
technologies virtuelles dans ces discussions délicates.

La pandémie a également fait ressortir I'importance, pour les fournisseurs de soins de santé
communautaires, d’'un accés en temps opportun a de la formation en soins palliatifs. La capacité des
organisations nationales, régionales et locales a fournir une formation virtuelle en soins palliatifs a
grande échelle, adaptée aux besoins des divers groupes de fournisseurs de soins de santé, a joué un
réle déterminant; ainsi, des cliniciens en soins primaires et communautaires ont pu renforcer leurs
compétences et offrir des soins palliatifs de haute qualité. Travailler dans I'ensemble des champs
d’activités de la profession est devenu a la fois une nécessité et une opportunité en période de
grave pénurie de personnel. La pandémie a en outre incité les équipes a se réunir pour réorienter
les roles et renforcer la collaboration interprofessionnelle afin d’améliorer I'expérience des
personnes atteintes de cancer et des aidants.

La pression financiére que subissaient les personnes atteintes de cancer et leurs aidants était déja
importante avant la pandémie, mais elle a été exacerbée par celle-ci, en particulier dans les
populations mal desservies. Un examen systématique de la documentation des années 2006 a 2020
(c'est-a-dire avant la pandémie) a démontré que certains groupes étaient soumis a un lourd fardeau
économique lié au traitement du cancer. L'examen de la documentation révéle que les femmes, les
personnes vivant dans des collectivités éloignées ou rurales, les jeunes Canadiens et Canadiennes,
les travailleurs autonomes et les aidants d'enfants atteints de cancer faisaient tous face a des couts
indirects plus élevés en matiére de soins liés au cancer3>3¢, Les aidants, en général, ont di essuyer
des colts allant de 15 786 $ 3 20 414 $ par patient et par année. Outre la baisse de revenu causée
par la perte d’emploi ou la réduction des heures de travail, les frais qui sont couramment déboursés
par les personnes atteintes de cancer et leurs aidants concernent notamment :

les médicaments d’ordonnance;

I'absence ou la perte d'une assurance privée en raison d'un emploi perdu;

le logement, les déplacements, les repas et le stationnement lors des traitements;

les appareils et I'équipement;

les soins de santé a domicile et les services d'aide ménageére;

la médecine paralléle et complémentaire, comme les bains de bouche médicamenteux, les
vitamines et les suppléments pour contrer les effets secondaires du traitement;

< les soins familiaux et la garde d'enfants.
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Lorsqu'on leur a demandé de classer les types de soutien dont ils ont besoin pour gérer les soins, les
personnes atteintes de cancer et les aidants ont le plus souvent désigné « I'accés aux médicaments
et aux ordonnances », « les aides financieres » et « la capacité de poser des questions » comme étant
les plus importants au cours de la premiére année de la pandémig2Error! Bookmark not defined. Pendant |a
deuxiéme année de la pandémie, les « aides financiéres » et « I'accés aux médicaments et aux
ordonnances » sont demeurés les types de soutien les plus couramment mentionnés par les
aidants?. En janvier 2021, environ trois personnes atteintes de cancer sur cing ont déclaré avoir
accés a diverses aides pour couvrir le colt des traitementsErrort Bookmark not defined. | & recours a des
programmes et a des soutiens financiers, comme au Régime de pensions du Canada (RPC) et aux
assurances privées, par les personnes atteintes de cancer et leurs aidants est resté a peu prés le
méme pendant la premiére année de la pandémie; ainsi, une personne atteinte de cancer sur cinq et
un aidant sur cing ont utilisé le RPC. Cependant, environ 40 % des répondants atteints de cancer



n‘ont fait appel & aucun programme ou soutien financierError! Bookmark not defined. | o5 personnes
atteintes de cancer et leurs aidants peuvent avoir a faire face a des dépenses importantes et a des
pertes de revenus en raison du temps passé a se déplacer pour obtenir des soins ainsi qu’a attendre
un traitement et a le recevoir, ce qui rend le soutien financier essentiel pour nombre d’entre eux.

Chez les personnes atteintes de cancer et les aidants vivant dans des régions rurales et éloignées,
les colits supplémentaires des soins de santé entrent en ligne de compte. Lorsqu’on leur a demandé
de classer par ordre de priorité les ressources et les types de soutien dont ils avaient le plus besoin,
les répondants des régions rurales et urbaines ont placé I'accés aux médicaments et aux
ordonnances au premier rang (84 % et 79 %, respectivement), tandis que seuls les répondants des
régions rurales ont inclus le soutien financier du gouvernement dans leurs trois types de soutien les
plus nécessaires (73 %)Errort Bookmark not defined. | o5 personnes atteintes de cancer vivant en milieu rural
ont également moins recours aux programmes provinciaux d’assurance-médicaments (28 %) et aux
assurances privées (28 %) que les personnes vivant en milieu urbain (33 % et 31 %
respectivement)Error! Bookmark not defined._

L’HISTOIRE DE DON ET LEE

Pour Don qui vit a Pemberton, en Colombie-Britannique, se rendre a Vancouver pour y subir six
semaines et demie de radiothérapie était déja difficile avant que la pandémie de COVID-19 ne vienne
compliquer davantage ses plans. En plus d’avoir 3 composer avec des traitements administrés dans des
hopitaux et des centres anticancéreux aux prises avec la COVID-19, Don et sa femme Lee étaient
confrontés aux difficultés de recevoir le traitement loin de chez eux.

« Nous étions plutot inquiets parce que nous vivons loin de Vancouver; il faut environ deux
heures de route, et une demi-heure de plus pour se rendre a I'hépital. Il y a aussi le codt des
hétels et tout le reste. Bien que mon médecin ait recommandeé le traitement, javais des
réticences a cause de la COVID-19 et je me demandais comment nous allions pouvoir rester en
Ssécurité pendant les visites quotidiennes au centre de traitement. »

Les soins virtuels ne sont pas toujours une solution disponible dans les collectivités éloignées et rurales.
Les personnes atteintes de cancer et les aidants souhaitent que les décideurs étudient les orientations
politiques qui permettront d'offrir davantage de soins de proximité et de fournir des aides financiéres
pour compenser les colts supplémentaires associés aux traitements du cancer administrés loin du
domicile.

Un diagnostic de cancer est en soi un événement profondément stressant dans une vie, et il est
devenu encore plus accablant pendant la pandémie. Qu'il s’agisse du risque accru de subir des
conséquences plus graves de la COVID-19, de I'isolement social ou de I'anxiété liée aux délais ou
aux interruptions de traitement, les personnes atteintes de cancer restent parmi les plus vulnérables
de nos collectivités. Leur sécurité, ainsi que celle de leurs aidants et des nombreux fournisseurs de
soins qui les soutiennent dans leur cheminement, doit étre une priorité.



La Société canadienne du cancer tire parti de ses ressources et s’associe aux personnes touchées
par le cancer pour comprendre comment la pandémie a marqué et continue de marquer chaque
étape de I'expérience du cancer. Malgré les défis qui restent a relever, les décideurs de tout le
Canada ont 'occasion de s'inspirer de ces expériences et d'apporter des changements positifs pour
soutenir toutes les personnes touchées par cette maladie. Nous appelons les responsables
politiques et les décideurs a mettre a profit les expériences vécues et les faits présentés dans ce
rapport pour améliorer le systéme de santé afin qu'il soit en mesure de répondre aux besoins de
toutes les personnes touchées par le cancer.
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