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Introduction

Méme si le cancer infantile demeure la
principale cause de déces lié a la maladie
chez les enfants de moins de 14 ans, il est
relativement rare'”. Chaque année au
Canada, environ 910 enfants regoivent un
diagnostic de cancer et 139 meurent de la
maladie®. Sur le plan biologique, les
cancers infantiles different de ceux habi-
tuellement observés chez les adultes®”.
Chez ces derniers, la majorité des cancers
sont des carcinomes du tissu épithélial qui
tapisse les organes comme le sein, le
poumon, le colon et la prostate. Chez les
enfants, les carcinomes sont rares, et les
tumeurs pédiatriques sont le plus souvent
d’origine embryonnaire ou hématopoié-
tique®. Les groupes de diagnostic les plus
nombreux sont ceux de la leucémie, du
lymphome et des cancers du systeme
nerveux central’. Comparativement aux
cancers chez les adultes, les cancers chez
les enfants ont des périodes de latence
plus courte et sont généralement plus
agressifs, envahissants et avancés au
moment du diagnostic®.

Malgré le rang élevé qu’occupe le cancer
comme cause de déces chez les enfants, le
taux de survie s’est grandement amélioré
au cours des vingt derniéres années, de
sorte que les enfants survivent au cancer
plus que jamais auparavant®. Toutefois,
plus de 60 % des survivants d’un cancer
infantile sont confrontés aux effets secon-
daires physiques et psychologiques a long
terme de la maladie et de son traitement,
et presque 30 % d’entre eux éprouvent des
effets tardifs graves ou potentiellement

mortels’. Les survivants d’un cancer
infantile présentent un risque 11 fois plus
élevé de déces, un risque accru de déve-
lopper un second cancer jusqu’a 30 ans
apres le traitement ainsi qu’un large éven-
tail de problémes chroniques d’ordres
physique, psychosocial et cognitif®. La
prise en compte de la nature particuliere
des cancers dans ce groupe d’age et des
effets tardifs a long terme d’ampleur
considérable ont incité de nombreux pays
a mettre sur pied des systémes spécialisés
de surveillance et de suivi du cancer chez
les enfants®?~ 13,

En 2009, I’Agence de la santé publique du
Canada (ASPC) a lancé a I’échelle du pays
un systéme spécialisé de surveillance du
cancer chez les enfants qui assure un suivi
actif des enfants de 14 ans et moins
ayant été traités dans 1'un des 17 centres
d’oncologie pédiatrique du Canada (tableau
1). En fait, le programme Cancer chez les
jeunes au Canada (CCJC) est le renouvelle-
ment du Programme canadien de surveil-
lance et de lutte contre le cancer chez les
enfants (PCSLCE) du gouvernement fédéral.
Créé en 1992 dans le cadre de linitiative
Grandir ensemble, ce programme recueille
des données exhaustives sur le diagnostic de
cancer chez les enfants, les traitements,
I'issue de la maladie et l'utilisation des
services de santé'®!3,

Dans cet article, nous décrivons les forces
et les réussites de CCJC en mettant en
lumiére la rigueur appliquée dans les
méthodes de collecte et de contrdle de la
qualité des données, ses dernieres réalisa-
tions et ses orientations futures.

n Diffuser cet article sur Twitter

Points saillants

e Lancé en 2009, le programme Cancer
chez les jeunes au Canada (CCJC) est
un systeme de surveillance fondé sur
la population qui contribue a la lutte
contre le cancer chez tous les enfants
agés de 14 ans et moins au Canada.

e Il est essentiel a la réduction du
fardeau du cancer chez les enfants
canadiens.

e Il s’agit de 'un des systémes de
surveillance en oncologie pédiatri-
que les plus approfondis dans le
monde, qui participe a la fourniture
d’un cadre apte a enquéter sur les
questions pertinentes en lien avec la
lutte contre le cancer chez les

enfants.

Objectifs du programme et
collecte de données

CCJC a été congu pour combler les lacunes
dans les connaissances liées a la lutte contre
le cancer. Ce programme national est I'un
des rares systemes de surveillance des
cancers pédiatriques dans le monde a pren-
dre en compte la presque totalité de sa
population cible’®. 11 a comme objectif de
fournir des données populationnelles régio-
nales et nationales sur I'incidence, la morta-
lité, 1a survie et les tendances temporelles en
ce qui a trait au cancer chez les enfants, de
décrire les tendances de Ilincidence du
cancer infantile et de la survie selon le
diagnostic, le stade, la catégorie de risque et
I'étendue de la maladie, d’évaluer les résul-
tats a court et 4 moyen terme comme les
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TABLEAU 1
Centres d'oncologie pédiatrique participant au systéme de surveillance Cancer chez les jeunes
au Canada

Centre

Lieu

B.C. Children’s Hospital

Alberta Children’s Hospital

Stollery Children’s Hospital

Saskatoon Cancer Centre

Allan Blair Cancer Centre

ActionCancer Manitoba

Children’s Hospital

McMaster Children's Hospital

The Hospital for Sick Children

Hopital général de Kingston

Centre hospitalier pour enfants de I'Est de I’Ontario
Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine
L'Hépital de Montréal pour enfants

Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke
Centre hospitalier universitaire de Québec

Izaak Walton Killam Health Centre

Janeway Children’s Health and Rehabilitation Centre

Vancouver, Colombie-Britannique
Calgary, Alberta

Edmonton, Alberta

Saskatoon, Saskatchewan

Regina, Saskatchewan

Winnipeg, Manitoba

London, Ontario®

Hamilton, Ontario®

Toronto, Ontario®

Kingston, Ontario®

Ottawa, Ontario®

Montréal, Québec

Montréal, Québec

Sherbrooke, Québec

Québec, Québec

Halifax, Nouvelle-Ecosse

St. John's, Terre-Neuve-et-Labrador

? Centres ol les données sont transmises par le Groupe d'oncologie pédiatrique de I'Ontario.

récidives, les complications et les effets
toxiques liés au traitement, de fournir a des
fins d’évaluation et de planification des
données sur l'utilisation des services de
santé ainsi que sur le lieu et le moment ou
ils sont offerts et enfin de servir de ressource
pour formuler des hypotheses et effectuer
des recherches sur le cancer pédiatrique
(voir le tableau 2).

Tous les enfants de 14 ans et moins chez
qui on a diagnostiqué en 2001 ou apres une
nouvelle tumeur maligne figurant dans la

liste de la Classification internationale du
cancer chez les enfants, 3° edition (CICE-3)*
et qui étaient résidents du Canada depuis
au moins un mois avant le diagnostic font
partie de CCJC. Lhistiocytose a cellules de
Langerhans ainsi que d’autres histiocytoses
sont également intégrées a CCJC en raison
de lhistopathologie de ces affections,
méme si ce ne sont pas des affections
malignes d’apres la Classification interna-
tionale des maladies pour loncologie, 3°
edition (CIM-0-3) sur laquelle est basée la
CICE-3". Des renseignements sont recueillis

sur chaque cas admissible a compter du
moment du diagnostic et jusqu’a cing ans
aprés. En Ontario, le Groupe d’oncologie
pédiatrique de 1’Ontario (Pediatric Oncology
Group of Ontario - POGO) recueille des
données similaires sur les cas de cancer
infantile traités dans 'un des cing centres
pédiatriques de la province'*. Linformation
est ensuite partagée avec CCJC par I’entre-
mise d'une entente de partage des données.
Dans les autres provinces, les données sont
extraites des dossiers médicaux des patients
et saisies dans un outil électronique de saisie
et de gestion des données appelé E-CYP. Les
données sont transmises régulierement, par
connexion sécurisée, a une base de données
nationale entretenue par I’ASPC. Les identi-
fiants directs comme le nom et le numéro de
carte d’assurance-maladie ne sont pas trans-
mis a cette base de données nationale.

Léthique de la recherche a été approuvée
par les hopitaux participants et Santé
Canada pour permettre la collecte de
données sans devoir obtenir le consente-
ment des personnes pour les centres ou se
fait la collecte directe de données'®.

Situation actuelle

CCJC a enregistré plus de 5 850 cas, et on
dispose de cinq années completes de
données pour plus de 2 900 cas diagnos-
tiqués entre le 1% janvier 2001 et le
31 décembre 2006 (tableau 3). Les données
de CCJC seront disponibles pour la recherche
une fois que les données de 1’Ontario seront
intégrées au systeme de surveillance, ce qui

TABLEAU 2
Données recueillies par le systéme de surveillance Cancer chez les jeunes au Canada
Données Diagnostic Moment du traitement Traitement Autre
individuelles
Sexe Date du diagnostic Date du premier contact avec un professionnel Plan de traitement et début  Transplantation
de la santé d'organe antérieure
Date de Codes morphologiques et topographiques  Date de la premiére rencontre avec un Raison de I'interruption Complications
naissance de la CIM-0-3, codes de la CICE-3 oncologue, un chirurgien ou un spécialiste précoce du traitement

Age au moment
du diagnostic

Stade au moment du diagnostic

Province Risque ou grade

Code postal Analyse chromosomique

Groupe Métastases et sieges de métastases
ethnique

Chimiothérapie et dose Hospitalisations

Détails de la chirurgie (liée au  Récidive
cancer ou secondaire)

Radiothérapie (objectif, type, Statut vital
siege)

Greffe de cellules souches Taille et poids

hématopoiétiques

Abréviations : CICE-3, Classification internationale du cancer chez les enfants, 3¢ édition; CIM-O-3, Classification internationale des maladies pour I'oncologie, 3 édition.

Promotion de la santé et prévention des maladies chroniques au Canada

Recherche, politiques et pratiques

Vol 35, n° 4, juin 2015




TABLEAU 3

Nouveaux cas de cancer infantile consignés dans le systeme de surveillance Cancer chez
les jeunes au Canada par type de cancer, enfants de 14 ans et moins, 2001-2006, Canada

(sauf I'Ontario)

Type de cancer

Cas

Nombre Pourcentage (%)*
(N)

Leucémies, syndromes myéloprolifératifs et syndromes myélodysplasiques 978 34,3
Lymphomes et tumeurs réticuloendothéliales 310 10,9
Tumeurs du SNC et diverses tumeurs intracriniennes et intramédullaires’ 669 234
Neuroblastomes et autres tumeurs du systeme nerveux périphérique 226 7,9
Rétinoblastomes 42 1,5
Tumeurs rénales 148 5,2
Tumeurs hépatiques 44 1,5
Tumeurs osseuses malignes 130 4,6
Sarcomes des tissus mous et autres sarcomes extra-osseux 157 5,5
Tumeurs germinales, trophoblastiques et gonadiquesIJ 80 2,8
Autres tumeurs épithéliales malignes et mélanomes malins 63 2,2
Tumeurs malignes autres et non précisées 8 0,3
Histiocytose a cellules de Langerhans (HCL) et autres histiocytoses 61

Tous les cancers et HCL 2 916

Source :
Classification internationale du cancer chez les enfants, 3° édition.

Programme Cancer chez les jeunes au Canada (CCJC). Les catégories de diagnostic sont établies d'apres la

Abréviations : CCJC, Cancer chez les jeunes au Canada; CICE-3, Classification internationale du cancer chez les enfants, 3¢

édition; HCL, histiocytose a cellules de Langerhans; SNC, systéme nerveux central.

? Pour le calcul des fréquences relatives, seules les tumeurs codées selon la CICE-3 ont été incluses.

b Comprend les tumeurs 3 comportement non malin.

est prévu pour le printemps 2015. Cette
intégration sera suivie de la publication d’un
rapport de données descriptives qui présen-
tera dans les grandes lignes les statistiques

nationales sur le cancer infantile concernant
Iincidence, la mortalité, le traitement
et les résultats selon I'dge, le sexe, le
diagnostic et la répartition géographique.

TABLEAU 4
Rapports entre le nombre de nouveaux cas de cancer infantile consignés dans le systéme de
surveillance Cancer chez les jeunes au Canada et le nombre de nouveaux cas consignés dans le
Registre canadien du cancer, par province et région, enfants de 14 ans et moins, 2001-2006,
Canada (sauf I’Ontario)

Province ou région

Rapports CCJC/RCC

Alberta
Colombie-Britannique
Manitoba
Nouveau-Brunswick
Terre-Neuve-et-Labrador
Nouvelle-Ecosse
ile-du-Prince-Edouard
Québec

Saskatchewan

Nord®

Canada

0,92
0,93
1,00
0,95
0,96
1,05
1,14
0,83
0,96
0,90
0,90

Source : Ces rapports proviennent des données du programme CCJC et du RCC. Les chiffres ayant servi au calcul ne prennent
pas en compte les histiocytoses a cellules de Langerhans, les tumeurs cérébrales bénignes et les carcinomes de la peau autres

que le mélanome malin.

Abréviations : CCJC, Cancer chez les jeunes au Canada; RCC, Registre canadien du cancer.

? Le Nord englobe les Territoires du Nord-Ouest, le Nunavut et le Yukon.
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Les données de CCJC ont été déja utilisées a
des fins de surveillance locale et dans le
cadre de publications, incluant un article
revu par les pairs sur la morbidité et la
survie chez les enfants des Premiéres
Nations atteints d’un cancer au Manitoba'®.

Qualité des données

CCJC vise I'enregistrement complet et exact
des cas. La saisie exacte et en temps
opportun des détails sur les cas est possible
grice a une collaboration étroite entre tous
les associés en recherche clinique, les spécia-
listes en oncologie-hématologie pédiatrique
des centres participants et I'ASPC. Des
controles de validation et des vérifications
logiques intégrés assurent ’exactitude et la
validité des données, en particulier des
entrées obligatoires d’intervalles ou de nom-
bres pour les dates ainsi que 1’obligation de
fournir des mesures appropriées pour les
champs concernant les doses de médica-
ments. Tous les ans, les responsables de
I’extraction des données se rencontrent a
I’occasion d’une séance de formation pour
réviser les définitions de cas et les procédures
de saisie de données. Ils ont également une
réunion mensuelle par téléconférence pour
discuter des nouveaux défis liés a I’abstrac-
tion des données, sous forme d’une commu-
nauté de pratique. Durant chaque cycle de
téléchargement de données, I’administrateur
de la base de données lance des procédures
de validation et de controle de la qualité des
données pour repérer les renseignements
manduants, les erreurs de logique et de
cohérence des données et les doubles entrées.
Les rapports résumant ces résultats sont
transmis aux responsables de I’extraction
des données pour que les problemes soient
résolus. On proceéde également a des vérifica-
tions périodiques de réextraction afin
d’assurer une meilleure exactitude des don-
nées. Dix centres ont fait I'objet d’une
vérification et les résultats montrent que les
principaux éléments de données sont correc-
tement extraits et comportent peu d’erreurs
ou d’oublis de transcription. Les données
complexes qui nécessitent une interprétation
au point d’entrée (p. ex. le stade de la
maladie au moment du diagnostic) semblent
étre plus exactes dans les centres ou les
responsables de I’extraction des données ont
un contact direct avec les oncologues et
d’autres spécialistes.
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Lexhaustivité de la détermination des cas est
une composante intégrale du programme et
CCJC est souvent comparé au Registre
canadien du cancer, la source la plus
complete de données sur les nouveaux cas
de cancer au Canada'’. Une comparaison
récente a révélé qu’environ 90 % des enfants
de moins de 14 ans ayant regu un diagnostic
de cancer au Canada étaient inscrits au
programme CCJC, avec certaines disparités
régionales dans la détermination des cas
(tableau 4). Des enquétes sont en cours pour
une étude de faisabilité sur le jumelage entre
les données de CCJC et les registres provin-
ciaux ou nationaux du cancer et de I'état
civil pour la validation des données et qui
permettra 'identification des cas manquants
et des doublons et la confirmation des déces.

Perspectives d’avenir

CCJC fournit une base d’échantillonnage
fondé sur la population pour la lutte contre
le cancer chez les enfants grace a la collecte
systématique de données sur les facteurs de
risque, 'incidence, la mortalité et le con-
tinuum de soins liés au cancer pour chaque
enfant ayant re¢u un diagnostic d’affection
maligne au Canada. Les composantes avan-
cées de CCJC facilitent I’étude d’un large
éventail de questions ayant une incidence
sur I'acces, la qualité et ’équité en matiere
de soins et, en fin de compte, sur les résultats
pour la santé a long terme. En outre, le
programme est essentiel pour comprendre
I’étiologie et 1'épidémiologie des cancers
infantiles et il permet de repérer les survi-
vants les plus susceptibles de souffrir de
conséquences néfastes pour leur santé
comme des effets toxiques, des récidives et
d’autres cancers. Le programme CCJC est
I'un des systemes de surveillance en onco-
logie pédiatrique les plus aboutis dans le
monde et on prévoit son expansion jusqu’a
la collecte de données en temps réel'S.
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