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Points saillants

•	 En 2021, plus d’un Canadien sur 
1000 âgé de moins de 20 ans a reçu 
un diagnostic de cancer avant l’âge 
de 15 ans.

•	 La prévalence à 5  ans normalisée 
selon l’âge des Canadiens ayant 
survécu à un cancer infantile a 
augmenté de 12  % entre 2006 et 
2021.

•	 L’outil de données en ligne Cancer 
chez les jeunes au Canada (CCJC) 
fournit des données mises à jour, 
précises et accessibles sur le cancer 
infantile, en particulier des estima­
tions de la prévalence, qui sont impor­
tantes pour l’attribution des ressources 
et l’évaluation des répercussions.

•	 L’outil de données CCJC permet de 
nouvelles comparaisons par type 
de cancer, zone géographique, âge, 
sexe et année, afin de mieux com­
prendre le fardeau que représente 
le cancer infantile.
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et à 25 ans à partir de l’outil de données CCJC
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Résumé

Les personnes ayant survécu à un cancer infantile peuvent être confrontées à vie à des 
risques en matière de santé. Dans cette étude, nous décrivons la prévalence du cancer 
infantile au Canada par type, zone géographique, année, groupe d’âge et sexe, à l’aide 
des données publiques disponibles dans l’outil de données Cancer chez les jeunes au 
Canada (CCJC). En 2021, 4 325 personnes de moins de 20 ans ayant reçu un diagnostic 
de cancer au cours des cinq années précédentes étaient encore en vie. La prévalence à 
5 ans normalisée selon l’âge a augmenté de 12 % au cours des 15 dernières années. La 
leucémie est le cancer infantile le plus répandu. L’outil de données CCJC fournit des 
statistiques de surveillance en santé publique complètes et à jour permettant de com­
prendre le fardeau que représente le cancer infantile.

Mots-clés : néoplasmes, prévalence, incidence, enfant, oncologie médicale, surveillance 
en santé publique, survivants du cancer infantile

Introduction

Il est essentiel de saisir les tendances du 
cancer chez les enfants et les jeunes pour 
comprendre le fardeau du cancer1. Bien 
que rares, les cancers infantiles ont une 
incidence importante sur la mortalité2 et 
la morbidité3,4 chez les jeunes. Entre 925 
et 1 000  enfants de moins de 15  ans 
reçoivent un diagnostic de cancer chaque 
année au Canada et, en 2020, 86  % 
d’entre eux avaient survécu 5 ans après2. 
Le cancer infantile reste la deuxième 
cause de décès chez les enfants de 1 à 
14 ans au Canada5.

Comprendre la prévalence du cancer infan­
tile est important pour la planification du 
système de santé, l’allocation des res­
sources et l’évaluation des répercussions 
du cancer6-8. Les personnes ayant survécu 
à un cancer infantile nécessitent des soins 

de survie à vie en raison des complica­
tions liées à la thérapie, connues sous le 
nom d’effets tardifs3. Les lignes directrices 
cliniques pour le dépistage et la gestion 
des effets tardifs peuvent améliorer les 
soins de suivi à long terme et la qualité de 
vie des personnes ayant survécu à un can­
cer infantile3.

Le programme Cancer chez les jeunes au 
Canada (CCJC) est un système de surveil­
lance national à l’échelle de la population 
qui permet d’améliorer les résultats en 
pédiatrie9. Ce programme est le fruit d’une 
collaboration entre l’Agence de la santé 
publique du Canada (ASPC), le Partenariat 
canadien contre le cancer (PCCC) et le 
Conseil C17. Les données sont recueillies 
auprès de 16 programmes d’hématologie, 
d’oncologie et de transplantation de cel­
lules souches pédiatriques au Canada9,10.

L’outil de données CCJC, hébergé sur l’In­
fobase Santé du gouvernement du Canada 
(https://sante-infobase.canada.ca/), est un 
outil interactif en ligne qui affiche les don­
nées sur le cancer infantile recueillies par 
le biais du système de surveillance CCJC2. 
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Il s’agit du seul outil de surveillance pan­
canadien consacré au cancer infantile. En 
fournissant des données mises à jour, 
précises et accessibles, il contribue à l’ini­
tiative sur les données ouvertes du gou­
vernement du Canada, qui vise à permettre 
aux Canadiens d’accéder aux données 
produites, collectées et utilisées par le 
gouvernement fédéral11.

En 2024, l’outil de données CCJC a été 
élargi pour inclure des estimations de pré­
valence dans le temps par groupe d’âge, 
sexe, type de cancer et zone géographique. 
Les estimations de la prévalence du can­
cer infantile étaient auparavant limitées à 
certaines provinces5,12-14 ou à des moments 
précis dans le temps6,15-17 et elles étaient 
rarement ventilées en fonction des fac­
teurs de risque6,13,15-17. Les estimations pro­
venant d’études sur les personnes ayant 
survécu à un cancer infantile aux États-
Unis4 et de la population adulte au 
Canada15 laissent penser que la prévalence  
des personnes ayant des antécédents de 
cancer, y compris celles en rémission, a 
augmenté au fil du temps, probablement 
en raison de l’amélioration des taux de 
survie.

Cette étude vise à présenter, à l’aide des 
données de l’outil de données CCJC, des 
estimations de la prévalence du cancer 
infantile au Canada en fonction du type 
de cancer, de la zone géographique et de 
l’année. Ces estimations sont basées sur 
les cas diagnostiqués entre 2001 et 2020 
pour la prévalence de durée limitée à 
5 ans et entre 1992 et 2017 pour les préva­
lences de durée limitée à 5, à 18 et à 
25 ans.

Méthodologie

Sources des données

Les données agrégées d’incidence et de 
prévalence utilisées pour cette étude ont 
été téléchargées en mars 2024 sous forme 
de fichiers texte .CSV à partir de l’outil de 
données CCJC accessible au public, qui 
regroupe des données provenant de deux 
sources.

La première source rassemble les données 
de tous les enfants (de moins de 15 ans) 
se présentant à l’un des 16  programmes 
canadiens d’hématologie, d’oncologie et 
de transplantation de cellules souches 
pédiatriques avec un diagnostic figurant 
dans la Classification internationale du can­
cer chez les enfants, troisième édition18,19. 

Chaque cas enregistré dans le CCJC est 
suivi jusqu’à 5 ans après le diagnostic. Le 
Pediatric Oncology Group of Ontario (POGO) 
partage également son registre des can­
cers pédiatriques avec l’ASPC et les don­
nées de l’Ontario sont obtenues à partir 
du registre POGO pour compléter l’en­
semble de données du CCJC. Des renseig­
nements détaillés sur les données du CCJC 
et du POGO sont publiés ailleurs2,10,20,21.

La seconde source est le Registre canadien 
du cancer (RCC), un registre basé sur la 
population qui comprend les données 
communiquées à Statistique Canada par 
les registres provinciaux et territoriaux du 
cancer. Le RCC recueille des données sur 
les diagnostics de cancers primaires reçus 
par les résidents du Canada22. La Base 
canadienne de données de l’état civil – 
Décès (BCDECD) regroupe les données 
démographiques et de décès rapportées à 
Statistique Canada par les registres pro­
vinciaux et territoriaux de statistiques de 
l’état civil23. Statistique Canada crée et 
partage avec l’ASPC un fichier couplé du 
RCC et de la BCDECD (RCC-BCDECD).

Les estimations de population pour le 
Canada, les provinces et les territoires 
sont basées sur les données de recense­
ment de Statistique Canada24.

Analyse statistique

Le nombre de cas incidents correspond au 
nombre d’enfants ayant reçu un nouveau 
diagnostic de cancer infantile (soit un dia­
gnostic reçu avant l’âge de 15  ans). La 
prévalence de durée limitée correspond au 
nombre de personnes ayant reçu un dia­
gnostic de cancer infantile sur une période 
donnée (5, 18 ou 25 ans) et qui sont en 
vie à une date donnée. La prévalence du 
cancer basée sur la personne repose sur le 
calcul du nombre d’individus plutôt que 
sur celui du nombre de cancers diagnosti­
qués. Chaque statistique est basée sur un 
seul cancer par personne.

Nous avons estimé les prévalences de 
durée limitée à 5  ans sur la base du 
nombre de cas dans le CCJC diagnostiqués 
entre le 1er janvier 2001 et le 31 décembre 
2020 et qui étaient en vie au 1er  jan­
vier 2006 ou après. Pour calculer les pré­
valences de durée limitée à 18 et à 25 ans, 
nous avons utilisé les données couplées 
CCR-BCDECD sur les enfants de moins de 
15  ans ayant reçu un diagnostic entre le 
1er janvier 1992 et le 31 décembre 2017 et 
qui étaient en vie au 1er janvier 2018. Les 

données du Québec ne sont pas incluses 
dans le CCR-BCDECD. La méthodologie 
détaillée a été décrite ailleurs2.

En suivant la méthode de dénombrement, 
nous avons estimé la prévalence à partir 
des données d’incidence et de survie25,26. 
Pour les estimations utilisant les données 
du CCJC, les calculs de prévalence ont été 
effectués à l’aide du logiciel SEER*Stat27. 
Nous avons utilisé la méthode de Kaplan-
Meier avec intervalles mensuels, en fonc­
tion de l’âge au moment du diagnostic, du 
sexe et du siège du cancer, pour ajuster 
l’estimation de la proportion de cas ayant 
été perdus lors du suivi. Pour les esti­
mations utilisant les données du CCR-
BCDECD, les cas sans dossier de décès ont 
été présumés vivants à la fin de chaque 
période.

Les proportions de prévalence normali­
sées selon l’âge sont présentées par mil­
lion et normalisées en fonction de la 
population canadienne de 2011.

Suppression

Pour des raisons de confidentialité, les 
effectifs inférieurs à 5 ont été supprimés. 
De plus, les effectifs ont été arrondis de 
façon aléatoire au multiple de cinq le plus 
proche. Les proportions normalisées selon 
l’âge ont été calculées à partir du nombre 
de cas prévalents non arrondis.

Résultats

Au 1er  janvier  2021, 4 325  personnes de 
moins de 20 ans ayant reçu un diagnostic 
de cancer infantile au cours des cinq 
années précédentes étaient encore en vie.

Le type de cancer le plus fréquemment 
diagnostiqué chez l’enfant en 2020 était la 
leucémie, avec 320  nouveaux cas contre 
965 nouveaux cas tous cancers confondus 
(figure 1). Parmi les enfants de moins de 
15 ans vivant avec un cancer ou en rémis­
sion, le diagnostic de cancer le plus fré­
quent était la leucémie (1 265 cas prévalents 
à 5 ans en 2020).

La proportion de prévalence à 5 ans nor­
malisée selon l’âge dans le CCJC a aug­
menté de 12 % au cours des 15 dernières 
années, passant de 463 par million en 
2006 à 524 par million en 2021. Cette aug­
mentation a été la plus marquante dans 
les Prairies (provinces de l’Alberta, de la 
Saskatchewan et du Manitoba) et en 
Ontario, de respectivement 14,7  % et 
20,5 % (figure 2).
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FIGURE 1 
Nombre de cas incidents et de cas prévalents à 5 ansa, enfants de moins de 15 ans, par type de cancerb, 2020, Canada

FIGURE 2 
Prévalence à 5 ans normalisée selon l’âgea pour 1 000 000, enfants et jeunes de moins de 20 ans, par province ou zone géographiqueb  

et par année, du 1er janvier 2006 au 1er janvier 2021, Canada

Source des données : Outil de données sur le cancer chez les jeunes au Canada (CCJC)2.

Abréviation : SNC, système nerveux central.

a Pour des raisons de confidentialité, les chiffres ont été arrondis au hasard à un multiple de 5 à l’aide d’un système d’arrondi aléatoire non biaisé. Ils pourraient ne pas correspondre au total 
en raison de cet arrondi aléatoire. Les effectifs inférieurs à 5 ont été supprimés.

b Classification reposant sur la Classification internationale du cancer chez les enfants, 3e édition19 en 12 groupes principaux. Les tumeurs du SNC incluent les tumeurs bénignes et malignes.

Source des données : Outil de données sur le cancer chez les jeunes au Canada (CCJC)2.

Abréviation : C.-B., Colombie-Britannique.

a Les proportions de prévalence à 5 ans normalisées selon l’âge sont normalisées sur la base de la population canadienne de 2011.

b La région de l’Atlantique comprend les provinces du Nouveau-Brunswick, de l’Île-du-Prince-Édouard, de la Nouvelle-Écosse et de Terre-Neuve-et-Labrador. Les Prairies comprennent les pro-
vinces de l’Alberta, de la Saskatchewan et du Manitoba. Les données du Yukon, des Territoires du Nord-Ouest et du Nunavut sont instables d’un point de vue statistique et ont été 
supprimées.
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En 2018, 8 615  personnes de moins de 
20 ans enregistrées dans le CCR-BCDECD 
avaient reçu un diagnostic de cancer au 
cours de leur vie; la prévalence de durée 
limitée à 25  ans normalisée selon l’âge 
était de 1 365 par million. Plus de 60 % 
des personnes diagnostiquées au cours 
des 25 années précédant le 1er janvier 2018 
avaient plus de 15  ans. Les hommes, en 
raison d’une incidence plus importante2, 
avaient une prévalence plus élevée, bien 
que la répartition par âge soit comparable 
chez les hommes et les femmes (figure 3).

Analyse

Plus d’un Canadien de moins de 20  ans 
sur 1000 a reçu un diagnostic de cancer 
avant l’âge de 15 ans. La prévalence com­
bine le nombre de patients atteints de can­
cer infantile recevant actuellement un 
traitement et ceux en rémission, pouvant 
avoir besoin de soins de survie et d’un 
suivi à vie15,28. Il est essentiel de com­
prendre la taille de cette population pour 

la planification de la lutte contre le cancer, 
l’attribution des ressources de soins de 
santé et la recherche ainsi que pour l’éva­
luation des répercussions1.

Nos estimations sont similaires, bien que 
non directement comparables, à d’autres 
estimations au Canada14-16,29 et à l’étran­
ger7,8,30. Par exemple, le POGO14 et Statistique 
Canada29 ont constaté qu’en 2017, 4 700 
personnes vivant avec un cancer ou en 
rémission et âgées de moins de 20  ans 
avaient reçu un diagnostic de cancer infan­
tile au cours des cinq années précédentes, 
ce chiffre étant de 4 265 en 2018. Les pro­
portions normalisées selon l’âge de préva­
lence de durée limitée à 5 ans en Australie7 
et celles à 20 ans aux Pays-Bas8 ont suivi 
une tendance comparable à celles du Canada 
à 5 et à 25 ans.

L’outil de données CCJC est précieux dans 
la mesure où les autres estimations cana­
diennes ne sont pas ventilées par type de 

cancer pédiatrique ou par zone géogra­
phique et âge au moment du diagnos­
tic14-16,29. Les proportions sont comparables 
dans l’ensemble du Canada et la préva­
lence normalisée selon l’âge a légèrement 
augmenté au cours des 15  dernières 
années. La leucémie a contribué à un tiers 
de tous les cas incidents et prévalents.

Disposer de données de santé publique 
accessibles, précises et à jour est essentiel 
pour le Canada31. L’outil de données CCJC 
permet de diffuser des données sur le can­
cer infantile auprès des patients et de 
leurs familles, des professionnels de la 
santé, des décideurs politiques, des défen­
seurs des droits et des chercheurs.

Points forts et limites

L’outil de données CCJC rassemble des 
données canadiennes sur le cancer infan­
tile provenant des deux sources les plus 
complètes et les plus à jour. Ces données 
permettent de nouvelles comparaisons par 

FIGURE 3 
Nombre de cas prévalents sur 25 ansa, par sexe, âge atteint et temps écoulé depuis le diagnostic, 1er janvier 2018, Canada  

(excluant le Québec)

Source des données : Registre canadien du cancer, Base canadienne de données de l’état civil – Décès (BCDECD)22,23.

a Pour des raisons de confidentialité, les chiffres ont été arrondis au hasard à un multiple de 5 à l’aide d’un système d’arrondi aléatoire non biaisé. Ils pourraient ne pas correspondre au total 
en raison de cet arrondi aléatoire. Les effectifs inférieurs à 5 ont été supprimés.
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type de cancer, par zone géographique, 
par groupe d’âge, par sexe et par période, 
permettant de considérer, au-delà de l’in­
cidence, le fardeau d’ensemble que repré­
sente le cancer infantile.

Il existe certaines limites. L’outil de don­
nées ne contient des données que pour la 
prévalence de durée limitée des Canadiens 
de moins de 40 ans ayant des antécédents 
de cancer infantile, puisque le RCC ne 
contient pas de données antérieures à 
1992. Par ailleurs, les personnes ayant sur­
vécu à un cancer infantile ayant 40 ans ou 
plus sont également exposées aux effets 
tardifs du traitement du cancer28. Les tra­
vaux futurs viseront à inclure un suivi 
plus long et une prévalence complète au 
fil de la vie, afin de prendre la mesure 
complète du fardeau du cancer infantile.

Dans les cas où il n’y avait pas de dossier 
de décès associé dans le RCC, nous avons 
supposé que les personnes étaient tou­
jours en vie. Les décès survenus à l’étran­
ger n’étant pas inclus, cela pourrait 
entraîner une légère surestimation de la 
prévalence. De plus, tous les cas du 
Québec ont été exclus en raison des 
accords de partage de données interdisant 
la divulgation des données.

L’outil de données utilise la suppression et 
l’arrondi aléatoire non biaisé pour préser­
ver la confidentialité des ensembles de 
données publiques32. Ces techniques ont 
des répercussions plus importantes sur les 
petites populations (comme les petites 
provinces ou les petits territoires), ce qui 
pourrait masquer d’importantes variations 
géographiques et des changements dans 
les taux au fil du temps33.

Conclusion

En partenariat avec le PCCC et le Conseil 
C17, l’ASPC a récemment inclus dans l’ou­
til de données CCJC des données sur la 
prévalence des personnes vivant avec un 
cancer ou en rémission. Cette étude per­
met de mieux caractériser la population 
des enfants atteints de cancer ou en rémis­
sion. L’objectif est d’ajouter davantage de 
données, telles que le statut socioécono­
mique, afin d’améliorer à l’avenir la sur­
veillance en santé publique au sein de 
cette population.
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