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INTRODUCTION

NOUS CHANGEONS
LEXPERIENCE DES CANADIENS
FACE AU CANCER.
POUR LE MIEUX.

Il'y a plus de dix ans, la communauté canadienne de la lutte contre le

cancer s'est réunie pour surmonter le défi posé par le nombre croissant de
cas de cancer au pays. La Stratégie canadienne de lutte contre le cancer qui
en a résulté mettait en place un ambitieux plan sur 30 ans visant a réduire

le fardeau du cancer au Canada.

Pour faire avancer ce plan et lui donner une réalité sur le terrain,
le gouvernement fédéral a créé le Partenariat canadien contre

le cancer (le Partenariat), dont le réle consiste a gérer et a diriger
la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer, en collaboration
avec un vaste réseau de partenaires provinciaux, territoriaux et
nationaux, de spécialistes du cancer et de patients.

"approche collaborative du Partenariat a débouché sur des
initiatives communes visant a améliorer la lutte contre le
cancer pour I'ensemble du parcours du patient - prévention,
dépistage, diagnostic, traitement, survie et soins palliatifs -

et dans tout le pays. On a mis le doigt sur certains problémes,
on a déterminé des solutions et on s’est mis au travail. Il y a

eu de nombreuses réussites - et des domaines dans lesquels
les mesures mises en ceuvre n‘ont pas été a la hauteur des
besoins de la population canadienne. Nous savons également
que les efforts entrepris a ce jour par le systeme de lutte contre
le cancer n‘ont pas profité équitablement a tous les Canadiens.
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Dans les pages qui suivent, nous présentons nos réalisations
de la premiere décennie de la stratégie du Canada en matiére
de cancer, tout en soulignant le travail qui reste a accomplir
pour atteindre nos objectifs sur 30 ans. A I'avenir, nous
entendons exploiter les succés obtenus a ce jour, cerner les
lacunes et prendre des mesures pour nous assurer que tous les
Canadiens profitent de maniere équitable d’une focalisation
pancanadienne sur les domaines prioritaires visant a résoudre
les enjeux les plus urgents de la lutte contre le cancer,
notamment la mise en ceuvre d’efforts a plus long terme
comme la prévention de la maladie.

Ensemble, nous changeons le cancer au Canada.



recommandations émanant de plus de

100 participants, notamment des survivants
du cancer et des aidants, portant sur les
principes et les types d’éléments probants
qui devraient guider la prise de décision

en matiére de financement ou de
non-financement d’un médicament.

changements de pratiques et plus de 520 changements de
politiques visant a encourager les comportements favorables
a la santé et a accroitre I’laccés a des environnements sains,
le tout impulsé par les initiatives COALITION.

Canadiens dans tout le pays ont mis a disposition des

renseignements sur leur santé et sur leur mode de vie, la
3 A N S moitié d’entre eux ayant également fourni des échantillons
biologiques, notamment sanguins. Le tout représente
pour déployer des programmes de dépistage du cancer colorectal des données de recherche capitales pour le Projet de
dans 10 provinces, soit un nouveau record : il avait fallu 10 ans pour le partenariat canadien Espoir pour demain.

dépistage du cancer du sein et 50 ans pour le cancer du col de I'utérus.

survivants du cancer originaires de

10 provinces ont été interrogés sur leur
expérience du cancer et sur la fagon dont
elle aurait pu étre améliorée; il s’agit de la
premiére étude a grande échelle de ce type.

des rapports de chirurgie sont maintenant disponibles en 24 heures lorsque la production

peuvent désormais étre analysées par
de rapports synoptiques est en place, contre 15 % auparavant.

MILLIONS couars

apportant ainsi des réponses claires sur le

colt réel des mesures liées a la prévention,

au dépistage et au traitement du cancer.
octroyés par I’entremise des Instituts de recherche en santé du
Canada pour financer les travaux de chercheurs exploitant les
données du Projet de partenariat canadien Espoir pour demain.

o5

indicateurs de base
permettant de mesurer
le rendement du
systeme recueillis et
présentés de fagon
normalisée par toutes
les provinces.

initiatives, réparties partout au pays, ont
conduit a de nouvelles relations collaboratives
entre les centres de cancérologie et les
partenaires des Premiéres Nations, des Inuits
et des Métis.
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« Les projets COALITION, de I'lle de Vancouver a St. John’s,
ont rassemblé des partenaires des domaines de la recherche,
de la pratique et des politiques. Le Partenariat a joué un role
déterminant dans la fourniture d’orientations sur la maniere
de travailler au sein de ces coalitions et a aidé des projets a
traduire des données probantes en mesures de prévention

du cancer et d’autres maladies. »
e

Le D" David Mowat est consultant en santé publique, ancien responsable scientifique
principal en santé de la population du Partenariat et ancien médecin hygiéniste |

de la région de Peel.

METTRE A PRO

DU CANCER

Le défi

La plupart des gens savent ce qu’ils devraient faire pour
réduire leur risque de contracter un cancer ou d’'autres maladies:
adopter une alimentation saine; faire plus d’exercice; arréter de
fumer. Cependant, il n’est pas toujours facile ni abordable
d’adopter et de maintenir des comportements favorables.

Lorsque le Partenariat a commencé son travail, des projets
pilotes, partout au Canada, avaient essayé un grand nombre
d’approches visant a aider les gens a réduire leur risque de
contracter un cancer. Plusieurs de ces approches sétaient
avérées efficaces. Malheureusement, les stratégies qui portaient
fruit dans une province ou un territoire donné faisaient rarement
école ailleurs au pays. Et, d’'une facon générale, les effets
bénéfiques de ces expériences pilotes prenaient fin avec

l'arrét des projets eux-mémes.

La solution

C'est pourquoi, afin de mettre a profit les données probantes de

plus en plus nombreuses et I'expérience accumulée dans le cadre
de ces projets, le Partenariat a lancé COALITION (Connaissances
et actions liées pour une meilleure prévention). Linitiative
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EFFIC

COALITION offrait une occasion unigue de financement dans

le cadre de lagquelle ont été établis douze partenariats, parmi
plus d’'une centaine d’organisations gouvernementales, de santé,
a caractére éducatif, communautaires et commerciales, et ce,
d’'un océan a l'autre. Lobjectif consistait a s‘appuyer, de maniére
durable, sur des stratégies de prévention ayant fait leurs preuves
au chapitre de la réduction des risques de cancer et d’'autres
maladies chroniques.

Cette approche était originale a bien des égards. Plutot

que de rechercher de nouvelles stratégies, on a demandé

aux différentes initiatives d’élaborer et de mettre a I'essai

des stratégies s'appuyant sur des connaissances existantes,
acquises dans le cadre de projets ayant montré leur efficacité.
En vue de surmonter les barrieres géographiques, au moins
deux provinces ou territoires différents devaient étre parties
prenantes de ces initiatives. Toutes les équipes de projet
devaient comprendre des chercheurs, des décideurs et

des personnes travaillant sur le terrain, afin que la recherche
puisse orienter les décisions en matiére de programmes et

de politiques, et que I'expérience acquise sur le terrain puisse,
en retour, directement alimenter le processus d’amélioration
des stratégies.




NOS REALISATIONS

Des répercussions a I’échelon

du pays. Ces nouveaux programmes,
ces nouvelles politiques ainsi que les
changements organisationnels mis en
ceuvre se sont avérés profitables pour
plus de 1600 municipalités, écoles, lieux de
travail, hdpitaux et centres communautaires
répartis dans tout le Canada.

Des villes congues pour une vie active.
Grace au projet COALITION, des
municipalités, partout au pays, ont intégré
des priorités relatives a la santé dans
leurs politiques en matiére de transport
et d’'utilisation des terrains. Cette prise
en compte des enjeux en matiére de
santé débouchera sur des villes et des
collectivités concues pour favoriser la
marche, le vélo et les transports publics.

Des changements de politiques et

de pratiques ayant des effets concrets.
Les initiatives COALITION ont débouché sur
plus de 5 600 changements de pratiques
et 520 changements de politiques visant a
encourager des comportements favorables
ala santé et a accroitre l'accés a des
environnements sains.

Des choix alimentaires plus favorables
ala santé. Certaines initiatives ont

misé sur la collaboration avec des écoles,
partout au Canada, afin de faciliter le
choix d’'une alimentation plus favorable
a la santé. Parmi les exemples de
collaboration de ce type, on peut citer
des politiques promouvant les produits
locaux et les produits frais ainsi que des
projets de jardins en milieu scolaire dans
des collectivités des Premiéres Nations.

Quels sont les avantages de ces initiatives
pour la population canadienne?

Le projet COALITION a changé les modalités de la
prévention du cancer et des maladies chronigues au Canada.
La collaboration entre organisations, administrations et
gouvernements constitue désormais la norme en vigueur

et a permis de susciter un nouvel élan en matiére de

prévention du cancer. Les différents groupes sont maintenant
dotés de structures susceptibles de prendre en charge ou d’appuyer des actions
conjointes, permettant ainsi la mise en ceuvre de nouvelles initiatives et I'obtention
de financements supplémentaires en vue de pérenniser leurs projets.

Pour la population canadienne, les changements surviennent a I'échelon local.

Les villes concoivent leurs différents quartiers de facon a favoriser I'activité physique.
Dans de nombreux milieux de travail, on met en place des programmes de protection
vis-a-vis des méfaits de I'exposition au soleil pour les travailleurs en plein air. Tous ces
changements concourent a I'adoption de modes de vie plus sains, avec, a la clé, une
diminution du nombre de Canadiens qui contracteront un cancer a l'avenir.

Et ensuite?

Le Partenariat entend se concentrer sur les domaines de la prévention du cancer pour
lesquels une action partagée est susceptible d’avoir, partout au pays, a I'échelon local,
provincial et territorial, les répercussions les plus notables. Lorganisation poursuivra
notamment ses efforts en matiére d’abandon du tabagisme et mettra en ceuvre de
nouvelles initiatives pour s'attaquer a la consommation d’alcool en tant que facteur

de risque du cancer. Le Partenariat collaborera également avec Santé Canada et avec
CAREX Canada en vue de réduire I'exposition de la population canadienne au radon, a
domicile et en milieu professionnel. Ce gaz naturel, qui se concentre dans les sous-sols,
constitue la deuxiéme cause de cancer du poumon.
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DIFFUSER UN MODELE DE
PREVENTION EFFICACE

Les médecins de famille savent
combien il est important d’aider les
patients a réduire leurs risques de
cancer, de maladie cardiaque ou de
diabete. Toutefois, ces praticiens
doivent faire face a de nombreuses
exigences concurrentes et n‘ont
souvent pas le temps d’aider leurs
patients a mettre en ceuvre les
changements requis. Une initiative,
financée par le projet COALITION,
menée par des équipes de soins
primaires en Alberta et en Ontario,

a tenté une approche différente.

Ce programme, intitulé BETTER, a
permis a des infirmiers praticiens, a
des infirmiers et a des diététistes de
suivre une formation afin de devenir
des professionnels de la prévention

au sein de leur équipe. On a recensé
des patients susceptibles de profiter
d’une approche plus ciblée et on leur a
proposé des séances individuelles avec
pour objectif de mettre au point leur
propre « prescription de prévention ».
Cette prescription, appelée également
« plan de mieux-étre », incluait les
modifications de mode de vie requises
ainsi que les examens de dépistage
pertinents, et offrait aux patients les
outils et les soutiens nécessaires a leur
mise en ceuvre. |l était par exemple
possible, dans ce cadre, de les orienter
vers un programme d’abandon du
tabagisme ou vers un diététiste, de les
envoyer passer une mammographie
ou de leur remettre une trousse de
dépistage du cancer colorectal.

Cette approche a fonctionné. Les
patients du programme ont atteint
leurs objectifs de prévention et de
dépistage 2,5 fois plus souvent que
les autres patients. Fort de ce succes,
le Partenariat travaille maintenant
avec d’autres provinces en vue du
déploiement de ce modele.



« Le Partenariat a été un agent de changement et

a contribué a améliorer la collaboration et la communication
entre les provinces et les territoires. Les réseaux de
dépistage nous aident a comprendre dans quelle mesure les
pratiques de dépistage de I'Alberta s'averent efficaces par

rapport a celles des autres régions du Canada. »

Le défi

Le dépistage du cancer est un casse-téte complexe. Chez qui
devrait-on procéder a un dépistage, a quelle la fréguence et
pour quels cancers? Comment rendre cette expérience aussi
pratique et exempte de stress que possible? Comment concilier
les avantages de la découverte précoce d’'un cancer et les
risques que font courir des analyses ou des traitements inutiles?
e processus permettant de déterminer les « bonnes » réponses
a ces questions peut s'avérer difficile et chronophage. En outre,
dans ce domaine, les connaissances scientifiqgues sont en
évolution constante.

Pendant des années, chaque province et chaque territoire

a tenté de résoudre, de son coté, des problemes identiques,
investissant temps et argent pour trouver les meilleures
réponses. Dans un tel contexte, il N’y avait aucun moyen de
comparer et d’évaluer les programmes de dépistage a I'échelon
du pays afin de mettre le doigt sur les domaines pouvant

étre améliorés. Les programmes mis en place offraient-ils a

la population canadienne les services de dépistage dont elle
avait besoin? Personne n‘aurait pu répondre a cette question
avec certitude.
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Le D" Huiming Yang est directeur médical du dépistage pour les Alberta Health Services.

JALITE
UCca

La solution

Afin de relever ces défis, le Partenariat a créé des réseaux
nationaux de dépistage pour le cancer du col de 'utérus, le cancer
colorectal et le cancer du poumon, et a pris la responsabilité

du réseau de dépistage du cancer du sein. Des représentants
venus de I'ensemble du Canada se rencontrent désormais
régulierement pour discuter de ce qui fonctionne et de ce qui

ne fonctionne pas en la matiére et pour examiner, ensemble, les
nouvelles données probantes scientifiques au fur et a mesure
qu’elles sont établies. lls comparent les données de leurs
programmes de dépistage respectifs et résolvent collectivement
des probléemes. Ils exploitent, en outre, I'outil de microsimulation
sophistiqué du Partenariat, OncoSim, pour projeter les colts

et les répercussions de différentes décisions en matiere de
politiques (voir page 18).

Les membres de ces réseaux, conjointement avec le Partenariat,
suivent et évaluent également la qualité de leurs programmes
de dépistage afin de s'assurer qu’autant de Canadiens que
possible tirent profit des décisions. Le Partenariat rend compte
du rendement en s‘appuyant sur des données recueillies par

les réseaux et par 'Agence de la santé publique du Canada,
permettant, en retour, aux provinces et aux territoires de
comparer leur rendement aux lignes directrices nationales et de
faire les changements requis pour 'améliorer. Afin de veiller a
ce que les décisions en matiere de dépistage s'appuient sur des
données probantes, il est indispensable de mettre ainsi 'accent
sur les lignes directrices.




NOS REALISATIONS

<

Un accés amélioré au dépistage.
"approche collaborative du Partenariat
a aidé les partenaires des réseaux a
déployer des programmes de dépistage
du cancer colorectal dans dix provinces
en seulement trois ans. Une telle
performance constitue un nouveau
record. En effet, il avait fallu dix ans pour
obtenir un résultat semblable pour le
cancer du sein et cinquante ans pour

le cancer du col de 'utérus.

D

De nouvelles données probantes
utilisées plus rapidement. Le Partenariat
a collaboré avec des partenaires et des
spécialistes provenant de 'ensemble

du pays afin d’examiner les nouvelles
données probantes sur l'efficacité du
dépistage des personnes présentant

un risque élevé de cancer du poumon.
Trois provinces étudient actuellement la
faisabilité de programmes de dépistage
ciblant cette population.

Un plus grand nombre de Canadiens se soumettent au dépistage. Entre
2008, date du lancement des premiers programmes de dépistage du cancer
colorectal, et 2014, ce sont 1,3 million de Canadiens supplémentaires qui se

sont soumis au dépistage.

e
A “‘ -~ Quels sont les avantages de
,_

e . cette démarche pour la population

canadienne?

Grace a cette nouvelle facon de travailler en
collaboration, les provinces et les territoires tirent
profit de 'expérience des uns et des autres en matiére
de dépistage du cancer et évitent le dédoublement
des efforts. La qualité est surveillée a I'échelon du
systeme dans son ensemble, et les provinces et les
territoires s'efforcent d’accélérer I'adoption des lignes

directrices nationales en matiere de dépistage. Ces
résultats ont permis de diminuer le nombre d’examens de dépistage et de suivi inutiles,
permettant ainsi au systéme de soins de santé de réaliser des économies substantielles.

Mais ce sont bien les Canadiens qui ont, a I'échelon individuel, obtenu les avantages les
plus importants. Le dépistage fondé sur des données probantes contribue a prévenir
certains cancers et a en diagnostiquer d’'autres de facon précoce, a un stade ou ils sont
facilement traitables. Ces résultats sont synonymes de traitements moins agressifs et
de séjours plus courts a I'hdpital. Mais, plus important encore, ce type de dépistage peut
conduire a de meilleurs résultats pour les patients et a des chances accrues de survie.

Et ensuite?

S’il est vrai gu’une proportion plus importante de la population canadienne

a désormais acces au dépistage requis, il n’en demeure pas moins gue les nouveaux
immigrants, les personnes a faible revenu, les personnes qui vivent dans les régions
rurales du Canada ainsi que les membres des Premieres Nations, les Inuits et les Métis
ne bénéficient pas d’'un acces au dépistage identique a celui du restant de la population
canadienne. Le Partenariat s’est engagé a collaborer avec les provinces et les territoires
pour combler cet écart. La qualité demeurera un objectif prioritaire dans le cadre

de nouvelles initiatives visant a améliorer I'expérience des patients participant a des
programmes de dépistage ainsi qu’a en optimiser la rentabilité et les répercussions.

En collaboration avec les réseaux, le Partenariat participera également a de nouvelles
initiatives comme les efforts entrepris a I'échelle mondiale pour éradiquer le cancer

du col de l'utérus.
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INTEGRER AU DEPISTAGE
LES RESULTATS DE
NOUVELLES RECHERCHES

Les chercheurs savent maintenant
que certains types de virus

du papillome humain (VPH),

une infection sexuellement
transmissible, sont a l'origine de
cancers du col de I'utérus.

Heureusement, un test fiable de
détection du VPH est maintenant
disponible. Encore plus important a
long terme : les écoliers canadiens,
de la quatrieme a la septieme
année, sont désormais vaccinés
contre le VPH.

Ces progrés ont des conséquences
majeures pour les programmes

de dépistage du cancer du col de
l'utérus. Le test de détection du VPH
devrait-il devenir la nouvelle norme
de dépistage? Et sil'on vaccine

les jeunes femmes, comment cela
modifie-t-il leur risque de cancer du
col de l'utérus et la nécessité d'un
dépistage régulier?

Les provinces et les territoires
examinent ces questions, parmi
d’autres, par I'intermédiaire du
Réseau pancanadien de dépistage
du cancer du col de l'utérus. Les
réponses apportées faconneront les
programmes de dépistage au cours
de la prochaine décennie.



« Les rapports synoptigues améliorent les soins et la lutte
contre le cancer en fournissant des renseignements exhaustifs
aux cliniciens et aux épidémiologistes. Le leadership du
Partenariat et les financements offerts pour la mise en ceuvre
de la production de rapports synoptiques électroniques dans
Six provinces ameéliorent les résultats des traitements pour

les patients de ces territoires de compétence. Nous espérons
pouvoir étendre cette démarche a d’autres provinces et a
d’autres territoires au cours des prochaines années afin d’offrir

a un plus grand nombre de Canadiens atteints de cancer

la possibilité de profiter de ces pratiques. »

Le défi

Lefficacité d’'un traitement du cancer dépend de la qualité de
I'information a la disposition de I'équipe de soins. Des détails tels que
la taille d’'une tumeur cancéreuse et le stade de la maladie, c’est-a-
dire sa propagation dans l'organisme, représentent des paramétres
essentiels pour le choix d’un traitement optimal pour chacun des
patients, et pour prédire I'évolution probable de la maladie.

Jusque récemment, ces renseignements n'étaient pas recueillis
et déclarés de maniere normalisée. Les chirurgiens et les
pathologistes dictaient leurs rapports, qui étaient ensuite
transcrits. Dans un tel contexte, la structure des rapports variait
et certains renseignements étaient souvent manguants ou
ambigus. Faute de données électroniques normalisées, on ne
disposait d’aucun moyen de repérer et de suivre les différences
entre professionnels de la santé, hdpitaux ou provinces en
matiére de soins fournis et de résultats obtenus.

'absence de données normalisées sur les différents stades

de cancer représentait un probléme particulier. Les données

sur la stadification n‘étaient pas recueillies et déclarées de

facon uniforme a I'échelle du pays. En raison de ce manque

de cohérence, d'importantes questions restaient sans réponse.
On avait, par exemple, constaté que des patientes atteintes d’un
cancer du sein vivaient plus longtemps dans certaines provinces
gue dans d’autres. Cet écart était-il dU au fait qu'une démarche
différente en matiere de dépistage permettait d’établir des
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diagnostics plus précoces? Ou alors, sagissait-il de différences
liges au type de chimiothérapie recue par les patientes atteintes
d’un cancer a un stade plus avancé? Les réponses a ces questions
attendaient d’étre découvertes dans les données.

La solution

Grace a un important investissement du Partenariat en
infrastructure, les organismes de lutte contre le cancer ont
commencé a recueillir et a déclarer des données de stadification
pour les quatre cancers les plus répandus au Canada : le cancer
du sein, le cancer colorectal, le cancer du poumon et le cancer
de la prostate. Le Partenariat a également financé et appuyé le
déploiement du recours aux rapports synoptigques électroniques
de chirurgie et de pathologie a I'’échelle du pays. Les rapports
synoptiques utilisent une liste de contrdle structurée permettant
de garantir que les données du rapport sont exactes, compléetes
et conformes aux lignes directrices et aux pratiques exemplaires
en la matiére.

[l est désormais possible de repérer et de suivre des tendances
et des schémas, et de répondre a des questions essentielles.
On peut maintenant, plus particulierement, analyser les raisons
pour lesquelles les résultats thérapeutiques différent entre les
provinces, et faire remonter ces résultats jusqu’aux décideurs et
jusgu’aux professionnels de la santé pour qu’ils puissent réagir
en conséqguence.
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Une large adoption dans tout le
Canada. Six provinces ont mis en place
la production de rapports synoptiques
électroniques de pathologie et environ
les deux tiers des pathologistes
canadiens soumettent maintenant leurs
rapports par voie électronique.

ER

.

Des données normalisées pour
impulser des mesures concrétes.

Neuf registres provinciaux du cancer
recueillent et déclarent des données sur
la stadification de plus de 90 % des cas
de cancer du sein, de cancer colorectal,
de cancer du poumon et de cancer de la
prostate, alors gu’ils n’étaient que quatre
a le faire en 2007. En surveillant et en
comparant les données, les provinces
peuvent déterminer les domaines dans
lesquels elles doivent concentrer leurs
efforts d’amélioration de la qualité.

Une production de rapports plus
rapide. Les rapports sont créés et
envoyeés par voie électronique, de sorte
que les professionnels de la santé ont
un acces plus rapide a I'information
nécessaire pour orienter les soins qu'ils
dispensent. Lorsque la production de
rapports synoptiques est en place, plus
de 97 % des rapports de chirurgie sont
maintenant disponibles en 24 heures,
contre 15 % auparavant.

lss

Une réduction de la variabilité des
pratiques. En Ontario, les données des
rapports synoptiques de pathologie ont
mis en évidence un taux élevé de marges
positives aprés une prostatectomie,
indigquant que toutes les cellules
cancéreuses n‘avaient pas été éliminées.
La diffusion de cette information,
appuyée par des ateliers régionaux
auxquels ont participé des chirurgiens et
des pathologistes de toute la province,

a permis d’aboutir a une réduction de ce
taux de 34 % en 2008 a 21 % en 2011.

Quels sont les avantages de
cette démarche pour la population
canadienne?

Les données normalisées permettent aux
professionnels de la santé d’avoir acces plus
rapidement a des données de meilleure qualité,

ce qui les aide a fournir a leurs patients des soins
plus pertinents. Pour les responsables du systeme et les décideurs, ces données

permettent de suivre et d’évaluer la qualité des soins du cancer. Mieux encore, elles
mettent en lumiére les résultats obtenus par les patients et permettent a tous ceux qui
jouent un réle au sein du systéme de lutte contre le cancer de constater ou et comment
des améliorations pourraient étre apportées. Cela se traduit par de meilleurs soins

du cancer pour la population canadienne.

Et ensuite?

Malgré les progrés accomplis, le Canada n’a pas encore exploité tout le potentiel
d’amélioration de la qualité des soins pour chaque patient offert par la collecte de
données normalisées et la production de rapports de ce type. Pour combler cette
lacune, le Partenariat s’attachera, a l'avenir, a aider les professionnels de la santé, les
centres de cancérologie et les provinces a exploiter des données synoptiques pour
améliorer les soins du cancer et les résultats obtenus par les patients, et pour réduire
les variations en la matiére.
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AMELIORER LES SOINS
GRACE A DES RAPPORTS
DE MEILLEURE QUALITE

Lors du traitement de patients
atteints d’'un cancer du célon, il est
important de savoir si la maladie
s'est propagée aux ganglions
lymphatiques environnants. Cette
information permet a I'oncologue
de connaitre le stade du cancer

et le traitement requis.

En déterminant le stade du cancer
de facon précise, il est possible

de fournir aux patients qui en ont
besoin la chimiothérapie requise,
tout en évitant de traiter inutilement
d’autres patients, qui éviteront ainsi
de subir les effets secondaires du
traitement. Cela permet, en outre,
d’améliorer les taux de survie.

Les lignes directrices cliniques

en la matiére recommandent que
les chirurgiens retirent au moins
douze ganglions lymphatiques
pendant la chirurgie afin de vérifier
si le cancer s’est propagé et de
permettre aux pathologistes de
déterminer le stade du cancer
avec précision. La bonne nouvelle
est que les chirurgiens sont de
plus en plus nombreux a avoir
adopté cette pratique. Un rapport
récent du Partenariat montre que
le pourcentage de chirurgies du
cancer du célon au Canada qui
respectent cet objectif est passé
de 73 % en 2009 a 85 % en 2011.

Les rapports synoptiques
électroniques de pathologie
constituent I'un des éléments de ce
succes. La production de meilleurs
rapports a permis aux chirurgiens
et aux provinces de comparer

leurs résultats, de déterminer les
domaines a améliorer et de prendre
des mesures en conséquence.
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« Intégrer les perspectives des Premieres Nations,

des Inuits et des Métis dans le systeme de lutte contre
le cancer de la Colombie-Britannique était nécessaire pour
que la province devienne un chef de file en matiere de soins
en oncologie respectueux des cultures de ces populations.
Nous avons encouragé des relations de travail efficaces entre
la Métis Nation British Columbia et BC Cancer, le Partenariat
ayant fourni un appui précieux dans notre cheminement
commun en vue daméliorer les expériences des patients

et des survivants autochtones. »

Ashley Turner est coordonnatrice provinciale du mieu

Le défi

La proportion de la population atteinte de cancer croit plus
rapidement parmi les Premieres Nations, les Inuits et les Métis
gu’au sein de la population canadienne dans son ensemble.
Pourtant, il y a dix ans, le systéeme de lutte contre le cancer
n‘avait pas fait grand-chose pour déterminer, au Canada, les
besoins spécifiques des Premiéres Nations, des Inuits et des
Métis en la matiere et pour y répondre.

Les personnes vivant dans des collectivités éloignées

doivent entreprendre de longs déplacements, pouvant atteindre
pres de 30 heures pour les résidents des collectivités du Nord,
pour accéder a des services de cancérologie. Loin de leur famille,
ces patients recoivent souvent des soins qui ne prennent pas en

compte leur culture, leurs valeurs et leurs pratiques traditionnelles.

Par ailleurs, a I'échelon du systéme dans son ensemble, les
données comportent des lacunes importantes. En effet, certaines
provinces et certains territoires n‘enregistrent pas le fait qu'un
patient est membre des Premieres Nations, inuit ou métis; et ils
sont nombreux a ne pas souhaiter s’identifier eux-mémes comme
tels, en raison du racisme dont ils pourraient étre victimes et
d’expériences négatives vécues dans le passé.

La solution

Pour trouver un moyen d’aller de l'avant, le Partenariat a entamé

un processus tres complet de consultation des Premiéres Nations,
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des Inuits et des Métis afin de déterminer, en collaboration avec
eux, la meilleure facon d’'aborder les priorités qui les concernent
en matiére de soins contre le cancer. Ce travail s'est effectué
sous la direction du caucus des organisations autochtones
nationales du Partenariat qui comprenait des représentants de
’Assemblée des Premieres Nations, de I'lnuit Tapiriit Kanatami
et du Ralliement national des Métis. Il en a résulté le premier
Plan d'action de lutte contre le cancer chez les Premiéres Nations,
les Inuits et les Métis.

Des rapports de référence décrivant le parcours du cancer des
Premiéres Nations, des Inuits et des Métis, mettant en évidence
les inégalités dont souffrent ces populations dans ce domaine
et recensant les possibilités d’action, ont également permis

au Partenariat de combler un certain nombre de lacunes en
matiere de données. Partout au pays, des initiatives financées
par le Partenariat ont permis la mise en place de nouvelles
relations entre les organismes de lutte contre le cancer et les
partenaires des Premiéeres Nations, des Inuits et des Métis, dans
le cadre d’une collaboration ayant pour objectif de rendre les
services de lutte contre le cancer plus adaptés culturellement

et plus accessibles pour les populations concernées. Grace a
des rassemblements nationaux, il a été possible de partager

les enseignements tirés de ces initiatives ainsi que d’autres
initiatives avec les partenaires, les patients, les collectivités et les
organisations travaillant a améliorer I'expérience du cancer pour
les Premieres Nations, les Inuits et les Métis.
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Une feuille de route
pour le changement.
Un plan d’action
portant sur des priorités
communes a été élaboré
avec des intervenants
des Premieres Nations,
des Inuits et des

Métis, notamment des
patients, des dirigeants
communautaires, des
gouvernements, des
organismes de santé

et des organisations
participant a la lutte
contre le cancer.

Et ensuite?

Q@

La détermination

des lacunes et des
obstacles. Trois
rapports de référence
ont été élaborés,
créant le premier
tableau exhaustif de

la situation de la lutte
contre le cancer pour
les Premieres Nations,
les Inuits et les Métis.
Ces rapports ont révélé
des inégalités dans des
domaines comme l'accés
aux soins et le fardeau
financier supporté.

S

Des relations renforcées.
Grace a dix initiatives
financées partout au pays,
on a pu mettre en place
de nouvelles relations
collaboratives entre les
organismes de lutte contre
le cancer et les partenaires
des Premieres Nations,
des Inuits et des Métis.
On a également créé de
nouvelles ressources afin
d’améliorer le parcours des
patients originaires de ces
populations vivant dans
des collectivités rurales,
éloignées et isolées.

Quels sont les avantages
de ces initiatives pour la population

canadienne?

["amélioration du parcours du cancer pour

les Premieres Nations, les Inuits et les Métis peut
désormais s'appuyer sur de solides fondations.

Ce premier plan d’action et les initiatives qui en
ont découlé ont constitué des étapes importantes
d’une véritable collaboration avec les organisations
et les communautés des Premiéres Nations, des
Inuits et des Métis. Cependant, il reste beaucoup
de travail a faire pour corriger les inégalités au
sein du systéme de lutte contre le cancer.

On a assisté, au cours de la derniere décennie, a de nombreuses améliorations en
matiere de lutte contre le cancer. Mais les Premiéres Nations, les Inuits et les Métis n‘ont
pas autant profité de ces avancées que la population canadienne dans son ensemble.
Le Partenariat continuera a mettre 'accent sur des solutions qui reflétent les priorités
et les besoins autodéterminés distincts des Premieres Nations, des Inuits et des Métis,
et travaillera avec les provinces et les territoires pour appuyer la création de stratégies
régionales de lutte contre le cancer élaborées avec les Premiéres Nations, les Inuits et
les Métis. Les relations du Partenariat avec les Premieres Nations, les Inuits et les Métis
continuent également d’évoluer grace aux efforts déployés pour établir de solides
relations bilatérales afin de faciliter le travail futur.
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AMELIORER LES SOINS
CONTRE LE CANCER
POUR LES PREMIERES
NATIONS ET LES INUITS

Conversations et écoute. C'est

sur cette base que les Territoires

du Nord-Quest (T.N.-O.) ont
commence a travailler pour améliorer
'expérience des patients inuits et des
Premiéres Nations atteints de cancer.

Linitiative, financée par le
Partenariat, a mis I'accent sur
I'établissement de relations

entre les communautés inuites

et des Premiéres Nations et les
fournisseurs de soins de santé, et sur
'amélioration du soutien apporté aux
patients et aux familles tout au long
du parcours du cancer. Les cercles
traditionnels de partage ont fourni

le point de départ de ce projet.

Organisées a I'échelon des Territoires
du Nord-Ouest, ces discussions ont
réuni des survivants du cancer, des
membres des communautés et des
fournisseurs de soins de santé. Pour
beaucoup de participants, il s’est
aveéré difficile de parler du cancer.
Les cercles traditionnels de partage leur
ont fourni un espace sécurisant pour
évoquer leurs craintes et leur besoin de
soins reconnaissant et respectant leur
culture. Les participants ont également
fait part d’'un certain nombre d’'autres
problémes, notamment le manque
d’'acces aux services de cancérologie
et les difficultés auxquelles les
patients sont confrontés lorsqu’ils
retournent dans leur collectivité
aprés le traitement.

Ces conversations ont d’ores et
déja débouché sur des mesures
concretes. Les Territoires du Nord-
Ouest sont désormais dotés de leur
premiere stratégie compléte de
lutte contre le cancer, une stratégie
prenant en compte les priorités et
les problémes de tous les résidents
du territoire.
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« Les données fournies par le PPCED ont aidé a répondre a
certaines questions de recherche qu’il aurait été impossible
de résoudre auparavant. Les chercheurs du monde entier
sur le cancer et sur d’autres maladies pourront utiliser

ces ensembles de données pour apporter d’'importants
éléments de réponse, ce qui pourrait déboucher sur des
avanceées notables dans la prévention des maladies. » [

.

Le D" Aaron Drucker est chercheur au Women’s College Research Institute,
dermatologue au Women'’s College Hospital, et professeur adjoint au sein de la

"y

Le défi

Pourqguoi la proportion de la population touchée par un cancer
est-elle plus élevée dans certaines régions canadiennes que dans
d’autres? Quel role jouent la génétique, I'environnement et les
habitudes de vie dans cette variabilité? Afin de répondre a ces
questions et a d’autres, les chercheurs ont besoin de données
provenant d’un large éventail de Canadiens. Cependant, le
recrutement de participants a des recherches est un processus
colteux et chronophage.

Pour résoudre ce probléme, plusieurs provinces ont mis en

place leurs propres cohortes de recherche, recueillant des
renseignements sur la santé et le mode de vie de participants
bénévoles. Toutefois, dans ce cadre, chague province recueillait
des renseignements différents, rendant ainsi impossible la
combinaison ou la comparaison des données entre les provinces.
Et les chercheurs, ne disposant pas de données sur la population
canadienne dans son ensemble, n'étaient pas en mesure
d’effectuer des découvertes importantes.

La solution

Une approche nationale coordonnée s’avérait nécessaire.

Afin d’atteindre cet objectif, le Partenariat a mis en relation

des responsables scientifiques de toutes les régions canadiennes
pour créer le Projet de partenariat canadien Espoir pour
demain (PPCED).
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Division de dermatologie du Département de médecine de I'Université de Toronto.

RECHEREHE.

Dans le cadre du PPCED, de nouvelles cohortes de population
ont été mises en place en Colombie-Britannigue (projet BC
Generations) et dans les provinces de I'Atlantique (projet La
VOIE atlantique) et ont été reliées aux trois cohortes existantes
(projet Tomorrow de I'Alberta, Etude sur la santé de I'Ontario

et CARTaGENE au Québec). Globalement, il s'agissait d’une
entreprise de trés grande envergure. Les centres devaient en
effet recruter des milliers de participants et déterminer le meilleur
moyen de recueillir des renseignements normalisés, a I'échelon
du pays, afin qu’ils puissent étre combinés et analysés.

Il en a résulté un puissant outil de recherche qui constitue
aujourd’hui 'une des plateformes les plus importantes au monde
en matiere de recherche sur la santé de la population. Cette base
de données comprend des renseignements sur la santé, le mode
de vie et les comportements de 300 000 Canadiens agés de 30 a
74 ans. Plus de la moitié des participants ont également fourni des
échantillons biologigues, notamment sanguins. En s‘appuyant sur
ces données exhaustives, les chercheurs sont en mesure d’étudier
les liens existant entre le cancer, ou d’autres maladies chroniques,
et des facteurs comme la constitution génétique, le mode de vie
et 'exposition & des toxines environnementales. Etant donné que
les données des participants peuvent étre couplées a des données
administratives sanitaires, les chercheurs peuvent également
déterminer si certaines modifications des politiques et des
pratiques en la matiére sont en mesure de contribuer a prévenir
ou a mieux prendre en charge les maladies concernées.
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Une présence qui s’affirme sur la
scéne mondiale. Le PPCED est I'une
des plus grandes plateformes de
recherche sur la santé de la population
al’échelle internationale et représente
une ressource précieuse pour les
chercheurs du monde entier.

kL

Des données canadiennes exhaustives.
Plus de 300 000 Canadiens, originaires
d’un peu partout au pays, ont fourni

des renseignements sur leur santé et

sur leur mode de vie. La moitié des
participants a également fourni des
échantillons sanguins ou biologiques, et
un génotypage de 'ADN a été réalisé sur
prés de 5000 échantillons de sang.

Quels sont les avantages
de ce projet pour
la population canadienne?

La création d’une cohorte de population
aussi importante permet aux chercheurs
d’effectuer des percées remarquables
et purement canadiennes.

Les données du PPCED seront également
déterminantes pour établir les futures
priorités du systéme de lutte contre

le cancer. Lorsque 'on sait, a I'échelon
du pays, pourquoi certaines personnes
contractent des cancers, on est en
mesure d’élaborer de nouvelles stratégies
de prévention ou de dépistage précoce
de la maladie, et d’étudier de nouvelles
options d’amélioration des traitements.
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Un soutien permettant d’accélérer
la recherche. Il faut parfois jusqu’a
dix ans pour recruter des participants
a une étude de recherche. 'acces aux
données, prétes a 'emploi, de plus
de 300 000 personnes permet aux
chercheurs de gagner du temps et de
l'argent, et donc d’avancer dans leurs
recherches plus rapidement.

4

De précieuses subventions de
recherche. En 2015-2016, les chercheurs
ayant utilisé le PPCED ont recu deux
subventions importantes des Instituts
de recherche en santé du Canada (IRSC)
pour un financement de recherche total
s'élevant a plus de six millions de dollars.
Deux concours de subventions récents
des IRSC s'adressaient spécifiquement
aux chercheurs qui utilisaient le PPCED
ou d’autres bases de données existantes.

Et ensuite?

Le PPCED exige un leadership

et des infrastructures solides pour
continuer a grandir et étre en mesure
de soutenir des activités scientifiqgues
robustes dans I'avenir. Afin de veiller

a ce que le PPCED continue a prendre
de la valeur, le Partenariat transfere
actuellement la responsabilité de

ce projet a un nouveau domicile
scientifique, la Dalla Lana School of
Public Health de I'Université de Toronto.
Ce changement garantira que le PPCED
sera doté d’une vision scientifique forte.
Le Partenariat continuera de fournir

le leadership nécessaire pour assurer
une transition en douceur et garantir
que les effets bénéfiques du projet ne
seront pas interrompus. Pendant cette
période de transition, le PPCED poursuit
sa croissance avec I'inclusion d’'une
cohorte de population du Manitoba,
une autre étape importante dans la
création d’une ressource de recherche
véritablement nationale.

L
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DECOUVRIR LA
RELATION ENTRE
LES MALADIES ET
LENVIRONNEMENT

Un groupe de scientifiques utilise
les données de la base de données
du PPCED afin de faire lumiere sur
la facon dont les effets de la pollution
atmosphérique, de I'environnement
immédiat d’une personne et de

ses génes se combinent et se
répercutent sur sa santé.

La recherche est axée sur le
syndrome métabolique (SM),
c'est-a-dire l'association de

diverses pathologies - obésité,
hypertension, hypercholestérolémie,
hyperglycémie et insulinorésistance -
fréquentes chez les personnes
agées. Les personnes atteintes

du SM présentent un risque

plus important que la moyenne

de souffrir de diabéte ou d’'une
maladie cardiovasculaire, d’ou

ses répercussions importantes en
matiere de santé et de colts des
soins de santé.

Les genes, le mode de vie et
I'environnement contribuent tous
au SM, mais leur réle respectif
exact reste un mystere a ce jour.

En mettant a leur disposition des
échantillons sanguins déja analysés
pour différents marqueurs, le
PPCED offre aux chercheurs une
occasion unigue de trouver des
réponses a ces questions.

En s'appuyant sur ces données,

les chercheurs tenteront de
découvrir comment la pollution
atmosphérique et I'environnement
immédiat contribuent au syndrome
métabolique, et pourront déterminer
si ces facteurs exercent également
une influence sur le role joué par

les facteurs génétiques.
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« La production par le Partenariat de rapports sur

le rendement du systeme joue un role capital pour nous ——
pousser, collectivement, a rendre le systeme canadien de lutte =

contre le cancer plus durable. Au Manitoba, ces rapports ont

permis de décentrer notre regard afin d’évaluer sous un autre B8
angle les soins de radiothérapie pour les patients atteints de =
cancer. Les résultats nous ont aidés a réaliser les changements
de pratiques et de politiques nécessaires pour le traitement

palliatif des métastases osseuses. »

Le Dr Julian Kim est radio-oncologue chez Action cancer Manitoba.

Le défi

|l est difficile de procéder a des améliorations lorsque I'on ne
sait pas ou se trouvent les problemes.

II'y a dix ans, il n’existait pratiguement pas de renseignements
sur la qualité des soins du cancer au Canada. Les données
étaient peu nombreuses et les tentatives de mesure de la
qualité étaient rares et espacées dans le temps. Il n’y avait donc
aucun moyen de comparer les services de cancérologie d’'une
province a l'autre. Il n'y avait, en outre, aucune possibilité de
savoir si certaines provinces obtenaient de meilleurs résultats
en matiére de diagnostic et de traitement de certains cancers

et, dans l'affirmative, de déterminer les raisons de cette situation.

La population canadienne ne disposait, quant a elle, d’aucune
ressource lui permettant de savoir si son systeme de lutte contre
le cancer fonctionnait ou non.

Le Canada n'était doté d’aucune démarche, couvrant tous les
aspects, pour étudier la qualité du parcours du cancer dans
son ensemble, des phases de dépistage, de diagnostic et de
traitement aux phases de survie et de soins palliatifs.

La solution

Dans un premier temps, le Partenariat a collaboré avec des
partenaires nationaux et des organismes provinciaux de lutte
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contre le cancer pour déterminer quelles étaient les données
existantes mesurables. Le premier rapport sur le rendement du
systéme, faisant état de 14 indicateurs, a été publié en 2009.

[l'y avait alors d’énormes lacunes dans les données. Mais,

avec le soutien du Partenariat, ces lacunes sont en train d’étre
comblées. La collecte de données a été normalisée dans toutes
les provinces, et le savoir-faire spécialisé en matiere de mesure
et d’analyse continue de croitre. Les données sont désormais
collectées sur des indicateurs plus nombreux, et les rapports
sont de plus en plus conviviaux, montrant clairement les
domaines dans lesquels une amélioration est nécessaire, ce qui
devrait étre fait et a qui devrait incomber la responsabilité de
mettre en ceuvre les mesures requises. Des rapports spéciaux
sur certains sujets offrent une analyse plus approfondie dans des
domaines préoccupants, dévoilant des problemes inattendus en
matiere de qualité et faisant connaitre de précieuses réussites.

Quels ont été les résultats de cette démarche? Mesurer le
rendement du systeme de lutte contre le cancer et produire

des rapports a ce sujet est le moteur méme de 'amélioration.

La participation des dirigeants des centres provinciaux de
cancérologie, des épidémiologistes et des spécialistes du cancer
s‘avére absolument essentielle a tous ces travaux. Ensemble,

ils s'assurent que les données sont pertinentes, recueillies de
maniéere cohérente et interprétées correctement.




NOS REALISATIONS

Un leadership mondial dans le domaine de la production de rapports
sur le rendement. Aucun autre pays ne mesure et ne compare, avec autant
de précision et avec une telle ampleur, le rendement de son systéme national

de lutte contre le cancer.

Pt
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Une amélioration du respect des
lignes directrices. Des rapports
réguliers peuvent révéler I'existence
d’écarts entre les lignes directrices et
les pratiques. Par exemple, un rapport
de 2012 a montré gu’au Canada, seuls
55 % a 60 % des patients agés de 70

a 79 ans pour lesquels on avait établi
un diagnostic de cancer du célon de
stade lll de 2007 a 2009 avaient été
traités par chimiothérapie apres avoir
subi un traitement chirurgical, comme
le recommandaient les lignes directrices
cliniques en vigueur. Les données les

o

Une réduction des temps d’attente.
En intégrant a ces rapports les

temps d’attente et en partageant des
stratégies en la matiére, on obtient des
résultats concrets. Les femmes pour
lesquelles une mammographie a montré
des résultats anormaux, sans qu’une
biopsie soit nécessaire, obtiennent
désormais leurs résultats beaucoup
plus rapidement. En un peu plus d’'une
décennie, le temps d’attente pour

les résultats au sein du territoire de
compétence dans lequel il était le plus
long est passé de 27 a 11 semaines pour

plus récentes montrent désormais 90 % des femmes.
une augmentation de la proportion de
patients qui sont traités conformément

aux lignes directrices.

Quels sont les avantages
de cette démarche pour
la population canadienne?

Lorsque toutes les provinces et tous les territoires
recueillent les mémes données selon les mémes
procédures, tout le monde peut voir dans quelle
mesure le systeme de lutte contre le cancer
fonctionne. Lorsque des problemes sont repérés,
il est possible d'effectuer des changements.

Tout aussi important, des stratégies efficaces
pour des soins de haute qualité sont désormais mises en avant et partagées d’un
océan a l'autre, avec, a la clé, la promesse de meilleurs soins du cancer pour I'ensemble
de la population canadienne.

Et ensuite?

S’appuyant sur cette base solide, le Partenariat entend poursuivre sa collaboration avec
les provinces et avec les territoires en vue de recenser les domaines pour lesquels des
données supplémentaires sont nécessaires pour mesurer et évaluer la qualité ainsi que
pour apporter des changements, et de remédier a ces lacunes. Des ententes en matiere
de données conclues avec Statistique Canada et avec I'Institut canadien d’information
sur la santé amélioreront encore les rapports, permettant au Partenariat d’examiner des
facteurs tels que la géographie, le revenu et I'’éducation, et leur incidence sur les soins.
Le Partenariat continuera également d’appuyer ses partenaires des Premieres Nations,
des Inuits et des Métis dans le cadre de leur travail avec d’autres leaders de la collecte
de données afin de mieux saisir et utiliser les données pour améliorer les résultats et la
qualité des soins contre le cancer. Mais l'objectif principal restera d’aider la communauté
canadienne de lutte contre le cancer a exploiter les mesures du rendement obtenues
pour parvenir a améliorer la qualité des soins du cancer.
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REDUIRE LE NOMBRE
DE TRAITEMENTS

DE RADIOTHERAPIE
INUTILES

Lorsque le cancer se propage
jusqu’a l'os, la radiothérapie peut
jouer un réle important dans les
soins palliatifs en réduisant la
douleur. La recherche a montré
que, pour les patients dont le cas
n'est pas compliqué, il est aussi
efficace de recevoir une séance
de radiothérapie unique que d’en
recevoir plusieurs, un résultat
aujourd’hui traduit dans les lignes
directrices cliniques en vigueur.

Un rapport de 2016 du Partenariat

a révélé que beaucoup de patients
au Manitoba et en Saskatchewan
recevaient plusieurs séances inutiles
de radiothérapie. Non seulement
ces traitements n‘apportaient aucun
avantage médical supplémentaire,
mais ils représentaient également
une dépense inutile pour le systeme.

Afin de trouver une solution a

ce probleme, le Partenariat s’est
tourné vers des partenaires comme
I’Association canadienne des
radio-oncologues, le Partenariat
canadien pour la qualité en
radiothérapie ainsi que des
médecins champions du
changement dans les deux
provinces, et une vaste campagne
de sensibilisation visant a susciter
une évolution des pratiques a

été menée. Les présentations
effectuées lors de séances
scientifiques dans les centres de
cancérologie ont été suivies par
des réunions a I'échelle provinciale,
85 % des radio-oncologues ayant
participé a au moins une séance.

A l'occasion d’une enquéte de
suivi effectuée six mois plus tard,
90 % des spécialistes qui avaient
participé aux réunions ont déclaré
avoir changé leurs pratiques.
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« Du point de vue de I'économie de la santé, le modeéle

OncoSim du Partenariat peut potentiellement éclairer toutes
sortes de questions liées au cancer et aider les décideurs
a projeter les répercussions de leurs décisions a I'échelon

du systéme. En fait, OncoSim s’est d’ores et déja avéré

extrémement précieux pour aider a déterminer si la mise

en ceuvre d’un programme de dépistage du cancer du

poumon en Saskatchewan serait rentable pour le systeme

de santé provincial. »

La D¢ Erika Penz est pneumologue a I'Université de la Saskatchewan.

Le défi

Les traitements du cancer peuvent s'avérer coliteux. Les
décideurs, partout au Canada, sont donc confrontés a des choix
difficiles sur la facon de dépenser les budgets limités affectés
aux soins de santé. Dans le passé, le manque d’information
rendait ces choix encore plus délicats. Les projections de colts
sont par nature complexes et, en outre, dans la plupart des cas,
on ne disposait pas de données pertinentes. Dans ce contexte,
on prenait des décisions importantes, a savoir, par exemple,

le remboursement ou le non-remboursement d’'un nouveau
médicament anticancéreux, sans pouvoir s'appuyer, en toute
connaissance de cause, sur deux éléments fondamentaux : les
coUts a long terme du nouveau traitement et le nombre de vies
humaines qu’il pourrait sauver.

e systeme canadien de lutte contre le cancer était également
incapable de répondre a la question fondamentale de savoir

ce que représentait le fardeau du cancer au pays. Les spécialistes
avaient bien calculé certains colts dans des domaines comme
les soins hospitaliers, mais on ne disposait que de peu de
données sur les dépenses payées directement par les patients

et par leur famille, sur les colts économigues du temps de travail
perdu ou sur l'incidence du cancer sur le bien-étre mental et
émotionnel des personnes.

18 Partenariat canadien contre le cancer

La solution

Afin de commencer a combler ces lacunes, le Partenariat s’est
appuyeé sur I'expertise de Statistique Canada et a élaboré
OncoSim, un outil de microsimulation sophistiqué. En exploitant
des données démographiques, économiques et sur la santé,
OncoSim permet de projeter les répercussions d’une mesure

ou d’une décision particuliére sur des résultats tels que les

taux de cancer, les déces et les colts des traitements. Loutil

est disponible pour le cancer colorectal, le cancer du poumon,
le cancer du sein et le cancer du col de 'utérus, le Partenariat
travaillant, par ailleurs, sur une fonctionnalité qui permettra
d’effectuer des projections sur l'incidence d’une réduction de
certains facteurs de risque (obésité et consommation d’alcool,
par exemple) sur les taux de cancer et les colits des traitements,
et ce, pour tous les cancers.

Pour les provinces qui doivent gérer des budgets de santé
particulierement serrés, OncoSim fournit de précieux
renseignements a l'appui des prises de décision. Loutil permet,
par exemple, de prévoir ce qu’il en colterait d’'augmenter le
nombre de Canadiens se soumettant au dépistage du cancer
colorectal et le nombre de vies que cela permettrait de sauver.
OncoSim peut également calculer I'amélioration des taux de
survie au cancer du poumon qu’'apporterait un investissement
provincial dans un programme de dépistage.
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R

Un modeéle d’aide

ala décision en matiére
de soins contre le
cancer parmi les plus
performants au monde.
Le Canada est désormais
I'un des rares pays qui
peut prédire, de facon
fiable, les répercussions
de décisions prises en
matiere de prévention,
de dépistage et de
traitement du cancer.
OncoSim, un outil a la fine
pointe de la technologie,
recoupe des milliers de

n vy

Des politiques plus
rentables et plus
efficaces. Le Partenariat
fournit gratuitement
OncoSim, accompagné
d’une assistance

pour en exploiter les
capacités analytiques,
aux organismes de lutte
contre le cancer et aux
gouvernements afin de
les aider a prendre, dans
les meilleurs délais, des
décisions éclairées en
matiére de traitement
du cancer.

AP
tal

Une capacité d’analyse
accrue dans tout le
pays. Le Partenariat
forme des chercheurs
et des analystes des
politiques a l'utilisation
d’OncoSim, d’'un océan
a l'autre. Loutil est concu
pour étre entierement
transparent afin que

les utilisateurs puissent
reproduire et partager
des projections.

données pour fournir
des réponses claires

sur le colt attendu de
n’importe quelle mesure.

Quels sont les avantages
de cet outil pour
la population canadienne?

Le risque de contracter un cancer
s'accroit avec I'age. Les pressions
exercées sur le systéeme de soins de
santé augmentent a mesure que la
population canadienne vieillit. Des outils
comme OncoSim aideront les décideurs
a utiliser au mieux I'argent disponible
pour les soins de santé et feront en
sorte que les décisions prises au nom
de la population canadienne soient

les meilleures possible.
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Et ensuite?

Alors que 'outil OncoSim est désormais
opérationnel, le Partenariat collabore
avec des partenaires, partout au Canada,
pour les aider a l'utiliser au mieux, en leur
offrant, lorsqu'’il y a lieu, de la formation
et de l'assistance. Au cours des cing
prochaines années, le Partenariat relévera
également le défi de calculer le fardeau
total que représente le cancer au Canada,
notamment le fardeau indirect (par
exemple l'incidence d’'un diagnostic de
cancer sur les revenus d’une personne)
et le fardeau psychosocial (notamment

la souffrance et I'anxiété). Tout ce

travail reflete I'utilisation accrue par le
Partenariat d’'une approche économique
de la santé ayant pour but d’évaluer la
pertinence, 'importance et les avantages
des différentes initiatives visant a
améliorer les traitements du cancer.

ELIMINER LES

PURES SUPPOSITIONS
DU PROCESSUS

DE DECISION

Les nouvelles lignes directrices
canadiennes publiées en 2016
recommandaient que les adultes
présentant un risque élevé de
cancer du poumon subissent un
dépistage par TDM a faible dose.
Toutefois, lorsque la Nouvelle-
Ecosse a étudié la possibilité de
mettre en place un programme de
dépistage provincial, elle a dd faire
face a de nombreuses questions.
En effet, le dépistage organisé est
une procédure colteuse et des
renseignements supplémentaires
étaient nécessaires pour prendre
une décision.

La province s’est alors tournée
vers l'outil OncoSim. Aprés avoir
été formés par le Partenariat,

des analystes ont utilisé I'outil
pour mener a bien une analyse
exhaustive. s ont, par exemple,
projeté le nombre de personnes qui
seraient admissibles, le nombre de
TDM nécessaires chague année et
les colits correspondants. Ils ont
également examiné des questions
connexes, telles que le nombre

de personnes qui auraient besoin
d’analyses supplémentaires aprés la
TDM initiale et la fréguence a laquelle
ces examens supplémentaires
permettraient d’établir 'absence de
cancer (faux positifs).

Grace a OncoSim, la province

a pu accélérer ses efforts de
planification et réaliser une analyse
de rentabilité complete concernant
la mise en ceuvre d’'un programme
de dépistage du cancer du poumon.
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b « Le Partenanat ne d|a|ogue pas avec Ies pahents smplement
pour pouvoir “cocher une case”. Cette approche 'amene e
a élaborer, des le départ, des programmes prenant en compte
leurs avis et valorisant leurs idées. La participation des anents
et des familles contribue a la construction d’'un systeme =
offrant un soutien plus personnahse et un acces a des serwces

Claudia Hernandez est rep
Partenariat canadien contre le cancer.

BJi
==

Le défi

LLa définition de ce que sont des soins du cancer de qualité

a profondément évolué au cours de la derniere décennie. Les
professionnels de la santé ont appris, avec I'aide de leurs patients,
que des soins de qualité ne se limitent pas au diagnostic et au
traitement de la maladie. Le cancer peut s'avérer une expérience
écrasante, et les patients ont besoin de soutien pour traverser

les nombreuses difficultés émotionnelles, psychologiques et
pratiques auxquelles ils sont confrontés.

Il n’est pas facile de mettre sur pied un systeme de lutte contre
le cancer qui fait passer les besoins des patients avant tout.

La premiére étape est de comprendre en quoi consistent ces
besoins, ce qui passe par I'écoute des patients et des membres
de leur famille.

La solution

Les rendez-vous médicaux constituent une occasion unique
pour les professionnels de la santé d’écouter le patient et de
répondre a ses besoins. Dans cette optique, le Partenariat a
appuyé la mise en ceuvre des « résultats signalés par le patient »
(RSP) dans des centres de cancérologie de huit provinces. Les
RSP sont récoltés par le biais de questionnaires normalisés remis
aux patients lors de leur rendez-vous médical ayant pour objectif
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de recueillir des renseignements sur des symptoémes comme la
fatigue, la douleur, I'anxiété et la dépression. Les membres de
I’équipe soignante peuvent alors répondre a I'un ou a plusieurs
de ces problemes au cours de la visite et mettre en place les
soins et le soutien dont le patient a besoin.

Le Partenariat a également commencé a produire des rapports
sur l'efficacité du systeme de lutte contre le cancer du point

de vue des patients : un rapport a examiné I'expérience des
adolescents et des jeunes adultes atteints d’un cancer; un autre
portait sur les besoins spécifiques des patients nécessitant des
soins palliatifs; un troisieme rapport présentait des données
tirées de diverses sources sur I'expérience des patients,
notamment la premiére étude nationale a grande échelle sur les
survivants du cancer. Plus de 13 000 survivants ont participé

a une enquéte réalisée par le Partenariat a propos de leur
expérience du cancer, de leurs besoins et de la mesure selon
laguelle ony a répondu.

Les patients collaborent également avec le Partenariat pour
que le systéme de lutte contre le cancer prenne en compte,
dans tous ses aspects, leur perspective particuliere. Plus de
40 représentants des patients et des familles participent
activement aux initiatives du Partenariat, contribuant ainsi
aimpulser des changements d’'un océan a l'autre.



NOS REALISATIONS

Un meilleur soutien pour les patients.
Soixante pour cent des patients atteints
de cancer dans six provinces ont
répondu a des questionnaires sur des
symptoémes comme la douleur et la
fatigue afin que leur équipe soignante
puisse leur fournir des soins et un
soutien plus adaptés.

La possibilité pour les patients
d’exprimer leur point de vue. Dans

la premiere étude a grande échelle de
ce type, plus de 13 000 survivants du
cancer dans dix provinces ont fourni

au Partenariat des renseignements sur
leur expérience du cancer et sur la facon
dont elle aurait pu étre améliorée.

2

La mise en évidence des besoins non
satisfaits. Un rapport du Partenariat
sur I'expérience des patients a I'égard
des soins contre le cancer a révélé
gu’un grand nombre d’entre eux étaient
victimes d’effets secondaires physiques
et émotionnels importants qui n'étaient
pas pris en compte.

La possibilité pour les patients de
contribuer a faconner I’avenir. Chaque
année, plus de 40 représentants des
patients et des familles éclairent les

initiatives du Partenariat, en introduisant,

pour chaque décision, le point de vue
des patients.

Quels seront les avantages de cette
stratégie pour la population canadienne?

Les patients et les familles doivent pouvoir
s‘exprimer, et leur point de vue doit étre largement
pris en compte dans la conception du systeme de
traitement du cancer dont ils ont besoin et qu'ils
souhaitent voir a l'avenir. En mesurant la facon dont
les patients vivent le systéeme de lutte contre le

cancer et en produisant des rapports a ce sujet, le

Partenariat place leur point de vue au tout premier
plan. En s'appuyant sur cette perspective, la communauté canadienne de la lutte contre
le cancer est en mesure d’apporter les changements nécessaires a I'amélioration des
soins contre le cancer au profit de 'ensemble de la population.

Et ensuite?

Le Partenariat continuera de répondre aux besoins des patients dans des domaines
tels que 'amélioration de I'accés aux soins palliatifs et de la transition entre la phase
de traitement et la phase des soins de suivi. Il poursuivra également sa collaboration
avec des partenaires, dans tout le pays, afin d’étendre l'utilisation des questionnaires
électroniques relatifs aux RSP, de sorte que les professionnels de la santé puissent
offrir a leurs patients une meilleure prise en charge médicale de leurs symptomes et
les autres mesures de soutien dont ils ont besoin. En outre, le Partenariat maintiendra
'engagement qu'il a pris d’écouter les patients et les familles grace a des activités
comme des panels de citoyens (voir la section de droite), afin d’offrir a un plus grand
nombre de Canadiens de tous horizons la possibilité de s’'exprimer sur I'avenir

du systeme de lutte contre le cancer au pays.
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INCLURE LA POPULATION
CANADIENNE DANS LES
DECISIONS CONCERNANT LE
FINANCEMENT DES MEDICAMENTS

Les dépenses provinciales dans

le domaine des médicaments
anticancéreux ont augmenté de facon
spectaculaire ces derniéres années. Les
nouveaux meédicaments anticancéreux
sont vendus a des prix trés élevés, et le
nombre de Canadiens touchés par le
cancer continue a augmenter. Dans ce
cadre, il sera indispensable de prendre,
dans l'avenir, des décisions difficiles
quant au choix des médicaments a
financer.

En 2016, le Partenariat a organisé,
d’'un océan a l'autre, six panels de
citoyens afin que la population
canadienne puisse s'exprimer sur la
facon dont ces décisions complexes
devraient étre prises. Pour participer
a ces panels, on a recruté plus d’'une
centaine de personnes ayant des
expériences diversifiées et provenant
de différents milieux, notamment des
survivants du cancer et des aidants.

Ensemble, ces citoyens ont élaboré

86 recommandations. Certaines d’entre
elles mettaient I'accent sur les principes
et les types d’éléments probants qui
devraient guider la prise de décision

en matiere de financement ou de
non-financement d’un médicament.
D’autres ont souligné I'importance

d’un processus décisionnel transparent.
Tous les participants se sont montrés
soucieux qu’un acces équitable aux
médicaments anticancéreux soit
garanti, a I'échelon de I'ensemble de

la population canadienne, quel que

soit le lieu de résidence des patients.

Ces recommandations seront
communiguées aux organisations qui
participent aux décisions en matiere
de financement des médicaments
anticancéreux, notamment les
ministres de la Santé des différents
gouvernements au Canada.
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Au cours de la décennie a venir, le Canada continuera a devoir f face a
de nouveaux défis et a de nouvelles pressi matiere de lu ontre le cancer:
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“besoin urgent d amehorer les soins du cancer et les nesultats obtenus pour les
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