| Stratégie
canadienne de lutte
contre le cancer

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer:
Groupe de travail sur larecherche

Rapport Final

Janvier 2002

Rapports des sous-groupes :
Recherche fondamentale

Recherche clinique

Recherche en services de santé
Recherche en RH et en infrastructure
Recherche en imagerie médicale
Recherche en soins palliatifs
Recherche préventive

Recherche socio-comportementale
Recherche traductionnelle



Rapport du groupe de travail sur la recherche

Tabledes matiéres
LIz 0 LYo (5SR-S 2
Membres du groupe de travail sur larecherche............ccoeveeceicciecce e, 4
RS 0 1= S 5
L0011 PRSPPSO PRPTRPR 5
Objectifs des recommandations sur |areCherche..........coocvveeverce e 5
RéESUME des reCOmMMAaNdELIONS...........ciueririeieierese et 6
Recommandation 1 : Augmenter le financement destiné alarecherche afin que le Canada
assume une position prédominante dans la lutte contre le Cancer. ........cccccevvecevieereseennns 8
CONEEXLR... ..ttt ettt ettt et e s he e et e e ae e e ne e sae e e ne e eRneeneesnn e e neeenneereean 8
L@ o] 1= o 1) £ 8
OrganiSMES CIDIES ..o ettt tesreene e 8
IMTESUIES......eceeee ettt n e et e s e smn e e ne e s an e e ne e smn e e ne e s me e e neennneeans 8
(@010 B o=,V 1 1SS 9
CONSBOUENCES PrEVUES ......ecveeeeeeesseesteeeesseesseasesseesssassessesssesssssseessesssessesssesseessesssessenssens 9
(@0 (=0 [ o g To ) (=0 SRS 9
Recommandation 2 : Lutter de maniére dynamique contre la crise des ressources
NUMIBINES ...ttt b e e e s e e sbe et e sae e beeeesneenbens 9
L0011 PP UR SO TRPTRPR 9
(@ o= 1 PP 10
OrganiSMES CIBIES .........ceececeece ettt re e ae e aesreeneeenee e 10
IMLESUIES.. ...ttt e b e s b e e e s be e e s e e e s abe e e sabe e e snne e s anneesnreas 10
@011 | o] =Y S 11
CONSEQUENCES PIEVUES ......cuveveveiesteeteeseeseeseessesaessessessessessessessesssessessessessessessessessessensens 11
(O 0 [N 0 (ol o o 1 (= A0S 11
Recommandation 3 : Stimuler |es mécanismes de financement afin de susciter des
découvertes et de larecherche interdiSCipliNaire. .........ccooveveeeeseece e 12
(000011 (L= TR P PP 12
(@ 0] o) S PS 12
OFQaANISIMIES VISES ....eueeuieuieiesiestesiesteseeseeseeteseessestessessessessesseeseensensessessessessessessessessennen 12
IMTESUIES......ecee ettt e s e s me e e s e s me e ear e e ne e e nn e e nneennne e neeanneeneens 12
(@010 £ 0 1=,V SRR 13
CONSBUENCES PrEVUES ......ecueeveerteeseesseesseeseesseasseassesseessessesssesssessessseessesseessesssesseessessssns 13
Recommandation 4 : Défendre les priorités nationales en matiére de recherche sur le
(0T = PSPPSR 14
(@001 (L= TSR R TR PR PR 14
(@ 0] o) S PS 14
I | PRSPPI 15
IMTESUIES......ecee ettt e s e s me e e s e s me e ear e e ne e e nn e e nneennne e neeanneeneens 15
(@010 £ 0 1=,V RSP RRS 15
CONSAUENCES PrEVUES ......ecueeveeteeseeaseesseeseesseassesssesseesseaseesseessessesssesssesssessesssesseessessseans 15
Recommandation 5 : Etablir une ressource national e de renseignements pour la collecte
de données liées aux patients et aux POPUIALIONS.........cvecuereerierieeieeresee e 16
(0001011 (L= TSRO PRSPPI 16
(@ o] o 1) £ S 16

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 2



Rapport du groupe de travail sur la recherche

BULS et e — e ar e aa e e e e nnes 17
IMTESUIES.....cecee ettt n e e me e e n e s me e aan e e e ne e e mn e e nnnennne e neeenneeneens 17
@01 |5 18
(@0 [N 0 (ol o Lo 1 (=T TS 18
Recommandation 6 : Instaurer une tribune nationale pour la recherche en matiére de lutte
(00011 L =X 0r= g (01 OSSPSR 18
(0001011 (L= T SO OR PSR 18
(@ o] 1= oi 1) £ SR 18
BULS ... e ea e 18
IMTESUIES......ecee ettt e e n e s me e n e s me e aas e e ne e e mn e e nneennne e neesnneenee s 18
ANNEXES SUIVANTES. ......eoeieiieiie sttt st sttt st este st esbe e besaeesbeeeesseesbesneesreensesnsesseeneens 20
Annexe A :  Rapport du sous-groupe sur larecherche fondamentale....................... 20
AnnexeB: Rapport du sous-groupe sur larecherche clinique..........ccoceeveieniennens 20
AnnexeC: Rapport du sous-groupe sur larecherche en services de santé............ 20
AnnexeD : Rapport du sous-groupe sur larecherche en RH et en infrastructure... 20
AnnexeE: Rapport du sous-groupe sur larecherche en imagerie médicale........... 20
AnnexeF:  Rapport du sous-groupe sur larecherche en soins palidtifs................. 20
AnnexeG: Rapport du sous-groupe sur larecherche préventive..........ccccceevveuennen. 20
AnnexeH : Rapport du sous-groupe sur larecherche socio-comportementale....... 20
Annexel : Rapport du sous-groupe sur larecherche traductionnelle..................... 20

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 3



Rapport du groupe de travail sur la recherche

Membresdu groupedetravail sur larecherche

Victor Ling (Vancouver)

Connie Eaves (Vancouver)
Tak Mak (Vancouver)

Joe Pater (Kingston)

David Hedley (Toronto)
Brenda Gallie (Toronto)

Don Wigle (Ottawa)

Harvey Chochinov (Winnipeg)
Pierre Allard (Montréal)

Allan Best (Vancouver)

Bob Phillips (INCC)

Judy Birdsell (Calgary)
Bronwyn Shoush (Edmonton)
Michael Wosnick

Neil Berman

Président

Sous-groupe sur larecherche fondamentale

Sous-groupe sur larecherche clinique

Sous-groupe sur larecherche traductionnelle

Sous-groupe sur larecherche préventive
Sous-groupe sur larecherche en soins palliatifs
Sous-groupe sur la recherche socio-
comportementale

Sous-groupe sur la recherche en ressources
humaines et en infrastructure

Sous-groupe sur larecherche en services de santé
Promotion de larecherche
INCC

Santé Canada

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 4



Rapport du groupe de travail sur la recherche

Résumé
Contexte

» |l est essentiel de s'engager a créer et a conserver de solides bases en recherche afin
de lutter efficacement contre le cancer.

» Une bonne culture de larecherche est nécessaire afin que le systeme de lutte contre le
cancer puisse s adapter de maniére stratégique aux nouvelles connaissances et ala
nouvelle technologie. Cela permet alarecherche d évoluer et de faire |’ objet
d améliorations constantes.

* Lepublic canadien s attend a ce que le fardeau du cancer soit réduit de maniere
importante d’ici vingt ans et I’ on désire répondre a ces attentes en investissant le
montant nécessaire dans une vaste gamme de recherches sur e cancer.

* Lemontant investi par le Canada dans la recherche est nettement insuffisant pour
attirer et conserver le nombre et la diversité de gens créatifs et qualifiés nécessaires
pour maintenir un effort de classe mondiale dans la lutte contre e cancer.

o |l est particulierement important de lutter contre les principales lacunes actuelles (par
exemple dans les recherches portant sur les services de santé en matiere de lutte
contre le cancer, sur la bio-informatique et sur les soins paliatifs), afin de pleinement
tirer parti des nouvelles occasions qui se présentent (par exemple, comme ¢’ est le cas
présentement en génomique et en recherche traductionnelle), ainsi que pour simplifier
la création de nouveaux programmes de recherche interdisciplinaires de lutte contre le
cancer dont les objectifs sont innovateurs.

* Le Canadadispose d’ un avantage concurrentiel dans de nombreux domaines de
recherche liés alalutte contre le cancer en raison de son systeme de santé universel et
de son systéme compl et de soins pour le cancer. Ces caractéristiques peuvent
permettre au Canada de devenir un leader mondial dans des domaines comme la
recherche sur la santé de la population et les essais cliniques. La crise actuelle en
ressources humaines dans le domaine de la recherche au Canada ne nous permet pas
detirer pleinement parti de cet avantage.

Objectifs desrecommandations sur la recherche

» Réduire de fagon notable le fardeau du cancer au Canada au cours des vingt
prochaines années et par la suite.

* Fournir les preuves nécessaires ala prise de décisions appropriées en matiere de
politiques; ces décisions permettront a nos systemes de santé de gérer |’ accroi ssement
des demandes.

» Créer uneressource nationale qui permettrait de soutenir les activités de recherche
dans |’ ensemble des domaines liés alalutte contre le cancer, de la prévention au
dépistage précoce en passant par le diagnostic, le traitement et les soins palliatifs.

«  Etablir une structure national e en matiére de recherche afin que les activités locales
de lutte contre le cancer tirent parti des activités nationales et qu’ elles soient
conformes aux objectifs nationaux.
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Engendrer le plus grand impact possible dans e domaine du cancer en suscitant une
approche multidisciplinaire et en attirant les plus grands spécialistes scientifiques
dans le domaine de larecherche sur le cancer.

Fournir une plateforme aux enquéteurs et aux instituts afin qu’ils soient
concurrentiels al’ échelle internationale, notamment la prestation de ressources
uniques fondées sur e systeme de santé du Canada et |a coordination des occasions
de financement afin de maximiser I’ utilisation des ressources.

Fournir une structure rationnelle visant a rassembler diverses ressources dans le but
d’avoir le plus grand impact possible, par exemple, lesinitiatives gouvernementales
(par exemple la Fondation canadienne pour |'innovation, Génome Canada, ICRS),
I"industrie et |es organismes bénévoles.

Résumé des recommandations

1. Augmenter lefinancement accordé a la recherche afin que le Canada occupe une

position prédominante dansla lutte contrele cancer.

Le foisonnement des recherches sur le cancer dans tout le Canada est essentiel a
I’amélioration continue relative a I’ efficacité de tous les programmes portant sur la
lutte contre le cancer. Nous recommandons |” adoption d’ une politique nationale sur
le financement destinée a la lutte contre le cancer grace a |’ adoption d’' un taux par
habitant semblable & celui des Etats-Unis (¢’ est-a-dire une augmentation qui nous
ferait passer de 5 $ par personne a prés de 15 $ par personne) afin detirer parti des
nouvelles occasions et de répondre aux besoins urgents.

L utter de maniére dynamique contre la crise desressour ces humaines

De nouveaux fonds, des mécanismes du soutien organisationnels ainsi que du soutien
en matiére d’emploi et de formation sont nécessaires afin de faire face a la crise des
ressour ces humaines qui nuit aux activités de recherche sur le cancer au Canada. Ce
n’est qu’ en adoptant de nombreuses stratégies qu’il sera possible de recruter de
nouveaux chercheurs, de maintenir son effectif de chercheurs et de mettre en cauvre
ses aptitudes afin de permettre aux chercheurs canadiens de tirer parti des avantages
et des occasions et de répondre aux besoins croissants liés au cancer.

Instaurer des mécanismes de financement qui visent a promouvoir les
découvertes et larechercheinterdisciplinaire

Afin de stimuler la recherche interdisciplinaire ainsi que les découvertes dans le
domaine de la lutte contre le cancer, des mécanismes innovateur s de financement
doivent étre établis afin de fournir : 1) un salaire concurrentiel et stable pour les
chercheurs de tous les niveaux; 2) un fonds de roulement suffisant ainsi que du
soutien de base pour les programmes de recherche innovateurs a court terme et a
long terme; 3) un financement de base beaucoup plus vaste afin de soutenir les colts
des programmes de recherche interdisciplinaires. C’ est uniquement avec ce genre de
changements que le Canada pourra participer a des découvertesimportantes, et en
tirer profit; ces découvertes amélioreront de fagcon notable la situation de la lutte
contre le cancer.

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer
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4. Défensedespriorités nationales derecherche en matiére de lutte contre le cancer
Les progres en matiere de lutte contre le cancer dépendent de la concordance du
financement destiné a la recherche ainsi que des connaissances actuelles, des
besoins, des lacunes et des occasions. Les priorités nationales permettront de
coordonner les initiatives de financement, de réduire les chevauchements et de
donner une orientation a une grande quantité de recherches au Canada. Des
priorités nationales & long terme devraient étre établies au moyen d' une vaste
consultation et devraient étre fréquemment révisées et mises a jour.

5. Etablir uneressource nationale d’information pour la collecte des données liées
aux patients et aux populations
L’ une des étapes essentielle, si I’on désire profiter des occasions offertes dans le
domaine de la recherche, dépend de |a collecte de données de bonne qualité qui
portent sur divers ééments liés au cancer mais également de I’ accés a ces données. A
cettefin, il faudra disposer d’ ensembles de données normalisées que |’ on peut relier
et qui touchent a divers domaines comme le comportement relatif aux risques, les
échantillons biologiques, I’ utilisation des services de santé ainsi que les
conséquences comme la survie et la qualité de vie. Cela est essentiel a la recherche
car nous pouvons ainsi obtenir des renseignements sur le processus lié au cancer, de
la prévention aux soins palliatifs.

6. Etablir unetribune nationale pour larecherche en matiére de lutte contrele
cancer
Les décisions gouver nemental es peuvent avoir une influence énorme sur les activités
de recherche sur le cancer. Un organisme national devrait étre créé par ceux qui
participent a la SCLCC. Cet organisme présentera aux gouvernements fédéral et
provinciaux, sur une base permanente, les points de vue du public et du milieu dela
recherche sur des questions qui relévent de la recherche sur le cancer. Al heure
actuelle, il n’existe pas d’ organisme de ce genre. |1 se peut donc gque les décisions
prises par le gouvernement ne soient pas totalement éclairées et il se pourrait que
I’ on omette certaines conségquences relatives a |’ aptitude du Canada du point de vue
de cet éément fondamental.

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 7
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Recommandations

Recommandation 1: Augmenter le financement destiné a la recherche
afin que le Canada assume une position prédominante dans la lutte
contrelecancer.

Contexte

* Pour intensifier lalutte contre le cancer (afin d’ avoir une influence notable sur les
particuliers et sur la société canadienne dans son ensemble) il faut entreprendre des
activités de recherche actives qui touchent tous les domaines liés ala lutte contre le
cancer (dépistage/prévention, diagnostic, traitement, soins palliatifs, services de santé,
comportement social, recherche traductionnelle et fondamentale).

* Leniveau actuel des connaissances relatives au probleme que représente le cancer
(tous les aspects), des approches supplémentaires interdisciplinaires et appliquées
sont importantes et pertinentes— TOUTEFOIS — ces approches ne seront efficaces
gue si I’on maintient un certain niveau pour ces recherches dans les disciplines
fondamentales.

* SiI’ontient compte du nombre d’ habitants, le financement de larecherche sur le
cancer au Canada est actuellement évalué aun montant trois foisinférieur au niveau
américain, mais les Canadiens s attendent a ce gue I’ on dispose de normes
EQUIVALENTES en matiére de lutte contre le cancer.

Objectifs

Etablir et maintenir un niveau de soutien gouvernemental envers larecherche sur le
cancer qui corresponde aux attentes du public et qui tienne compte de I’ opinion des
scientifiques au sujet des occasions et des besoins nai ssants.

Organismes ciblés

Les gouvernements fédéral et provinciaux, les organismes privés de collecte de fonds
pour le cancer (par exemple la SCC, le LRF, la SRC), les organismes liés au cancer, les
hopitaux, les universités, la CAPCA, I'ICRS, les patients atteints du cancer, les
scientifiques, les groupes de chercheurs et les dirigeants de I’ industrie.

Mesures

» Aborder ces groupes afin de persuader les gouvernements d adopter cette
recommandation.

* Recommander aux ICRS, al’INCC, ala SCC et aux autres organismes privés de
collecte de fonds destinés au cancer qu’ils communiguent davantage avec le public et
gu’ils mettent I’ accent sur |’ importance et |es avantages de maintenir un effort
soutenu en matiere de lutte contre le cancer au Canada.

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 8
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Faire connaitre le rapport du groupe de travail sur larecherche ainsi que les
organismes qui y sont liés.

Créer un organisme national autonome qui agirait comme protecteur du programme
de recherche sur le cancer au Canada et qui serait compose de professionnels et de
membres du public (voir également la Recommandation 6).

Colt prévu

450 000 000 $ par année (selon lavaleur du dollar en 2001)

Conséquences prévues

Les disciplines fondamental es seront renforcées et stabilisées.

Cette recommandation est essentielle si I’on désire régler la crise actuelle en matiere
de main-d’ cauvre dans le domaine de la recherche (voir également la
Recommandation 2).

Il est également essentiel que I’ on dispose de fonds supplémentaires afin de permettre
la création de nouveaux mécanismes de soutien ainsi que I’ instauration de niveaux de
financement plus long et plus vastes, y compris de plus grandes possibilités pour les
activitésinterdisciplinaires, pour le partage des ressources et |’ établissement de
réseaux. Tous ces é éments sont nécessaires si I’ on désire accélérer le rythme des
découvertes importantes (voir également la Recommandation 3).

Ordredepriorité: 1

Recommandation 2 : Lutter de maniéere dynamique contrelacrise des
ressour ces humaines

Contexte

Le Canada dispose d’ une structure de recherche bien établie dans certaines disciplines
liées alalutte contre le cancer. Cependant, d’ autres domaines prioritaires ne peuvent
en dire autant. En effet, dans certains domaines on mangue cruellement de personnel
qualifié qui s'intéresse alalutte contre le cancer. De fagon globale, il y adeux
facteurs qui nuisent al’ expertise : 1. La sous-utilisation marquée du personnel
qualifié au Canada, en raison des autres pressions professionnelles (par exemple le
soin des patients et |’ enseignement); 2. L’ impossibilité de maintenir I’ effectif en
raison du départ des scientifiques vers des postes plus attrayants aux Etats-Unis ainsi
gue du manque de nouvelles recrues.

Le Canada a un avantage concurrentiel dans divers domaines de lalutte contre le
cancer en raison du systéme de santé universel et du systeme exhaustif de soins pour
le cancer. Ces caractéristiques peuvent permettre au Canada de devenir un leader
mondial dans des domaines comme larecherche sur la santé de la population et les
essais cliniques. La crise actuelle des ressources humaines dans le domaine de la
recherche au Canada nous empéche de tirer pleinement parti de cet avantage, et nous

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer
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empécherad en tirer parti pendant longtemps, méme si I’ on injecte davantage de
fonds, a moins que de nombreuses nouvelles mesures ne soient prises immediatement
pour répondre aux besoins en matiere de personnel.

» Lesgenscommencent a se rendre compte qu’il faut créer des équipes de travail
multidisciplinaires pour gérer de maniere efficace les nombreux aspects de la
recherche sur e cancer, particuliérement ceux qui portent sur la compréhension et la
modification de I’incidence de lamaladie, ainsi que sur |’ efficacité des thérapies. Les
systémes actuels de subvention et de formation ne répondent pas a ces besoins. |l faut
effectuer des changements structuraux qui stimuleront le perfectionnement des
chercheurs et des équipes de recherche qui seront ainsi plus qualifiés et qui
obtiendront davantage de soutien pour mener des programmes de recherche
innovateurs et multidisciplinaires.

Obj ectif

Modifier et améliorer le financement de larecherche sur le cancer au Canada ainsi que le
milieu du systéme de santé afin de stimuler laformation du personnel, d' attirer et de
conserver des chercheurs hautement qualifiés et en tirer davantage parti; de stimuler la
création de nouveaux programmes qui utilisent des approches multidisciplinaires et
innovatrices, mais surtout pour permettre aux programmes prioritaires des régions mal
desservies de devenir viables.

Organismes ciblés

« [INCC
* ICRS
« CRSH

»  Organismes provinciaux liés au cancer
e Universités

Mesures

Il N’y apas de solution unique qui permettra de régler la crise des ressources humaines
qui afflige actuellement tous les domaines de la recherche sur lalutte contre le cancer.
Chague domaine a des problémes et des besoins qui lui sont propres pour lesquelsil
faudra trouver des solutions particuliéres. Cependant, |es propositions générales énoncées
ci-dessous permettront de résoudre, en grande partie, certains des problemes les plus
fréquents et les plus urgents :

Augmenter le nombre de stagiaires :
» Davantage de postes subventionnés
» Desallocations plus élevées afin que laformation soit plus attrayante,
particulierement dans les régions mal desservies et dans le cadre des programmes
multidisciplinaires.
* Instaurer un programme de subventions globales qui comprendrait une partie
formation.

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 10
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» Instaurer des primes et des subventions qui comprennent une partie formation.
» Créer des chaires de recherche visant aaméliorer les aptitudes de formation et
d’ encadrement.

Augmenter |es occasions de recherche pour les groupes de chercheurs existants :

» créer de nouveaux mécanismes permettant d’ obtenir du temps supplémentaire a
consacrer alarecherche. Cela pourrait comprendre la réduction des téches relatives
aux soins ou al’ enseignement (sans nécessairement les supprimer ni les remettre en
cause).

Rendre les postes de recherche du Canada plus attrayants (voir également la
Recommandation n° 3) :

* Rendreles saaires plus concurrentiels.

e Instaurer des bourses de carriére plus longues (7 ans).

» Changer les méthodes d' évaluation de la recherche afin de répondre aux besoins
des chercheurs qui participent a des activités d’ équipe et a des projets dont les
résultats sont along terme.

»  Créer de nouveaux mécanismes visant a soutenir la formation des chercheurs
reconnus dans de nouveaux domaines.

» Stabiliser la période de transition des nouveaux chercheurs au moyen de
I” adoption d’ une politique initiale de subvention/de financement plus longue (5
ans).

Colt prévu

Certaines des recommandations portent sur des questions de structure qui n’ ont aucune
incidence sur les subventions accordées al’ heure actuelle. Les chaires de recherche, les
subventions global es accordées aux stagiaires et les nouvelles recrues nécessitent
beaucoup de financement supplémentaire, ce que |’ on reconnait déja comme une
nécessité globale au Canada (ICRS, initiative C21 sur les chaires de recherche).

Conséquences prévues

» Congtitution d’ une masse critique de chercheurs dans tous les domaines de la
recherche en matiere de lutte contre le cancer, y compris lors de |’ établissement de
nouveaux programmes dans les régions mal desservies (par exemple les recherches
sur les services de santé dans le cadre de la prestation de soins pour le cancer, la
prévention du cancer et les soins palliatifs).

» Denouvelles possibilités pour les programmes multidisciplinaires et une mise en
application plus rapide des résultats fondamentaux.

* Renouveau de la reconnaissance du public au sujet des contributions des scientifiques
canadiens et des avantages présentés par ces contributions au public canadien.

Ordredepriorité: 2
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Recommandation 3 : Stimuler les mécanismes de financement afin de
susciter des découverteset delarechercheinterdisciplinaire.

Contexte

« A I’heure actuelle, au Canada, |e financement ne suffit pas & soutenir |a recherche
interdisciplinaire au niveau et de la maniére nécessaire pour effectuer des découvertes
dans lalutte contre le cancer.

» Larecherche sur lalutte contre le cancer est alafois exigeante d’ un point de vue
professionnel et onéreuse. Elle nécessite également un soutien adéquat, stable et
genéralisé des nombreuses activités afin de s assurer d’ obtenir des résultats qui auront
une incidence notable dans la lutte contre le cancer.

» Lesmécanismes actuels qui permettent d’ avoir acces aux fonds de soutien pour la
recherche sur le cancer sont complexes, insuffisants et découragent les gens de
poursuivre des projets qui nécessitent des approches interdisciplinaires risquées,
plutét que de lesinciter aaller del’ avant.

Recommandation
Objectif

Revitaliser et réorganiser les mécanismes existants de financement de la recherche et
établir de nouvelles sources de financement ainsi que des partenariats visant a
promouvoir larecherche interdisciplinaire et innovatrice en matiére de lutte contre le
cancer au moyen de I’ instauration de subventions de fonctionnement plus vastes et plus
stables, d’ allocations personnelles concurrentielles et de davantage d’ investissements
dans |e soutien al’infrastructure (voir également la Recommandation 2).

Organismes vises

Les organismes provinciaux et nationaux de financement de la recherche, les sources
existantes de financement de la recherche dans le secteur privé (par exemple I’ industrie
pharmaceutique, les philanthropes qui soutiennent la recherche); cela comprend la
création de nouveaux partenariats entre les sources de financement gouvernementales et
non gouvernementales (par exemple la Direction générale de |’ expansion des affaires et
des partenariats de I’ ICRS, |les partenariats avec des organisations caritatives et des
organisations sans but lucratif, les bourses d’ études provenant de I’industrie, les
partenariats internationaux).

Mesures

« Etablir des programmes de subvention échelonnés sur sept ans (pour les scientifiques
reconnus) et sur cing ans (pour les nouveaux chercheurs) afin d’ améliorer la stabilité
nécessaire pour les programmes de recherche along terme visant a effectuer des
découvertes notables (voir également |la Recommandation 2).
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» Réorganiser les mécanismes actuels de financement de larecherche afin que les
chercheurs puissent tenir compte du temps consacré alarecherche, ainsi que les
autres besoins relatifs al” infrastructure dans le cadre de leur demande de soutien ala
recherche, en plus de leur frais d’ exploitation.

* Améliorer les primes gouvernementales afin d éargir le champ d’ activité du
financement accordé alarecherche dans e secteur privé (par exemple les avantages
fiscaux, lamention du concours de I’ éat pour les subventions al’ aide de désignations
précises liées au niveau de soutien). Cela suscitera des subventions plus importantes,
concurrentielles al’ échelle internationale, permettant ainsi aux chercheurs canadiens
derester au Canada et d avoir e soutien nécessaire alarecherche interdisciplinaire
d’ avant garde en matiére de lutte contre le cancer.

* Maintenir un équilibre entre larecherche menée al’ instigation du chercheur et la
recherche stratégique ou ciblée (comme des appel s de demandes) axée sur les
priorités national es de recherche (par exemple larecherche sur les soins de fin de vie,
larecherche portant sur le comportement ou sur la prévention, voir également la
Recommandation 4).

» Fournir des primes de recherche, notamment des fonds sans affectation particuliere
pour des primes relatives alaformation ou aux études cliniques, pour les centres de
recherche sur le cancer qui prouvent qu’ils ont effectué des recherches
multidisciplinaires notables et innovatrices ains que pour des occasions de formation
alarecherche.

Colts prévus

Bien que des primes professionnelles along terme, des demandes de soutien au salaire
des chercheurs, des frais d’ exploitation accrus, des frais d'infrastructure et des frais
indirects nécessitent des engagements financiers plus importants, les nouveaux

meécani smes proposes seront également plus rentables. La capacité de maintenir des
chercheurs d’ expérience, plutét que d’ avoir arecruter des personnes moins
expérimentées pour les remplacer, est alafois rentable et suscite un effort national de
recherche beaucoup plus stable (et, de ce fait, probablement plus fructueux). Une plus
grande coordination entre |e financement provenant du gouvernement et celui du secteur
privé permettra également d’ augmenter la disponibilité du financement, sans

nécessai rement gue ce financement provienne uniquement des fonds publics.

Conségquences prévues

» Unfinancement plus stable et plus adéquat pour tous les aspects des activités de
recherche et pour les chercheurs de tous les niveaux qui cauvrent contre le cancer.
Cela permettra au Canada de rester concurrentiel par rapport aux autres domaines de
compétence et de promouvoir le maintien des chercheurs expérimentés aussi bien que
des débutants.

* Unmilieu detravail plus approprié et plus stimulant au sein duquel on peut effectuer
de larecherche.
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» Leschercheurs auront davantage de possibilités d’ entreprendre de vastes études
risquées along terme, ce qui augmentera les chances d’ effectuer des découvertes dans
le domaine de lalutte contre le cancer.

* Un sensde participation et de partenariat plus poussé entre les secteurs traditionnels
(par exemple le gouvernement et les organismes) et |es secteurs moins traditionnels
(le secteur privé au senslarge) dans le cadre du financement de la recherche contre le
cancer.

Ordredepriorité: 3

Recommandation 4 : Défendreles priorités nationales en matiere de
recherche sur le cancer

Contexte

Les liens entre les recherches financées en matiére de lutte contre le cancer et lamise en
application de celles-ci sont habituellement assez ténus. Le cadre de travail de I'INCC sur
la synthése des connaissances et |a prise de décisions (1994) a globalement été adoptée,
mais elle est rarement utilisée de maniére systématique. Par conséquent, ceux qui lisent
ou qui utilisent les recherches (par exemple le public, les spécialistes, les dirigeants de
programmes, les responsables des politiques, les bailleurs de fonds) ne disposent pas des
outils nécessaires pour prendre des décisions fondées sur les preuves ni pour mettre ces
décisions en pratique.

Pour parvenir a des solutions, il faut une collaboration entre ceux qui effectuent les
recherches, ceux qui leslisent et ceux qui lesfinancent. Une structure permettant

d établir des priorités pour la recherche constitue une condition essentielle pour faire
concorder le financement de la recherche avec les besoins, les lacunes et |es occasions
des connaissances actuelles. Les priorités nationales servent de fondation pour
coordonner les projets de financement, éiminer les chevauchements et orienter la
conduite d’ une masse critique de recherches au Canada. Le processus d’ établissement des
priorités pour la recherche canadienne en matiére de lutte contre le cancer devrait tirer
parti des travaux effectués dans d’ autres pays tout en désignant les domaines dans
lesquels le Canada est en mesure de fournir une perspective et un leadership unique. Des
priorités nationales along terme devraient étre élaborées au moyen d’ une vaste
consultation, puis révisées et mises ajour aintervalesréguliers.

Obj ectif

Un vaste atelier consultatif visant a coordonner le processus d' éaboration des priorités
nationales. L’ atelier devratenir compte des opinions des principaux dirigeants et des
décideurs, qu'il s'agisse de gens qui effectuent des recherches, de gens qui les consultent
ou d’ organismes de financement de la recherche.
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But

Un mécanisme pour |’ établissement des priorités ainsi qu’ une déclaration initiale portant
sur les priorités nationales devrait étre éaborée d’ici deux ans et étre ratifiée par toutes
les organisations associées ala SCLCC. Les organi sations associées devraient souscrire a
une initiative et des priorités along terme, ainsi qu’ a une révision et une mise a jour
systématique une ou deux fois par an, al’aide d’ un systéme de supervision et

d’ évaluation des progres.

Mesures

1. Lesecrétariat dela SCLCC devrait étre chargé de concevoir le processus
initial de consultation et d atelier, y compris, au besoin, lamise en cauvre de la
documentation ou des analyses préliminaires.

2. Un groupe d’intervenants représentatifs devrait étre désigné afin d’ agir atitre
de comité de direction.

3. Lefinancement devrait étre partagé entre les organisations partenaires de la
SCLCC.

Colts prévus

200 000 $ — 250 000 $ par année pour les deux premieres années, 150 000 $ par année
par lasuite.

Conséquences prévues

Les priorités nationales de recherche permettront de :

» Réduire les chevauchements, accroitre |’ efficacité et augmenter |’ utilisation de
certaines recherches fondamental es ou appliquées dans toutes les spheres de
compétence et dans toutes |les organisations.

* Possibilité d’instaurer des projets de recherche communs avec d’ autres pays
dont les objectifs sont semblables.

« Etablir avec précision le role unique du Canada al’ échelle internationale, et
encourager lavision, le leadership et les mesures visant a donner corps a ce
réle.

* Stimuler la création d’ équipes multidisciplinaires, dans le cadre de sa zone
géographique ou entre plusieurs zones, ce qui permettrad avoir |la masse
critique nécessaire pour aborder des priorités exigeantes et complexes en
matiére de lutte contre le cancer (Stokol, 1998).

» Accélérer et orienter le transfert et |’ acquisition de connaissances.

 Stimuler lanormalisation du processus de supervision et des analyses
comparées dans toutes les sphéres de compétence ainsi que |’ apprentissage
réciproque au sujet des pratiques exemplaires.

« Etre soumis a une révision périodique fondée sur I’ évolution des besoins et des
occasions.
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Ordredepriorité: 4
REFERENCES

Institut national du cancer du Canada. « Bridging research to action: A framework and
decision making process for cancer control », Journal de I' Association médicale
canadienne, 1994, vol. 151, p. 1141-1146.

Stokols D. « The future of interdisciplinarity in the School of Social Ecology »,
conférence présentée lors de la Social Ecology Associates Annual Awards
Reception, School of Social Ecology, University of California, Irvine, mai 1998.
www.uci.edu/98f/50990/readings/stokol s.html

Recommandation 5 : Etablir une ressour ce nationale de renseignements
pour la collecte de donnéesliées aux patients et aux populations

Contexte

Il est absolument essentiel de travailler de maniere constructive dans e but d’ établir un
systéme de collecte de données qui stimule la recherche d’ un coté al’ autre du pays. A
cettefin, il faudra déterminer les ensembles de données et les normes rel atives aux
données dans | e cadre d’ une structure de normes nationales. Les Instituts canadiens
d’information sur la santé ainsi que la Coalition canadienne pour la surveillance du
cancer (CCSC) ont tous deux accomplis des travaux importants a ce sujet. Les éléments
sur lesquelsil faut mettre I’ accent, dans le cadre de ce domaine, sont les suivants :

» S assurer que les renseignements qui font partie du systéme (au sens large) canadien
d’information sur le cancer comprennent tous les éléments qui sont essentielsala
conduite de recherches dans tous les champs d’ activités

* recuelllir les données de maniére adéquate afin de répondre aux besoins de la
supervision et de la planification al’ échelle régionale ou communautaire

* les données sont recuelllies et consignées de maniere a engendrer de la confiance a
I’ égard des ressources

* permettre a ceux qui sont atteints du cancer d’ avoir acces a ces renseignements

L’ objectif est d’ éablir un modele pour I’ éaboration d’ une structure nationale pour les
bases de données qui permette de répondre aux besoins de la recherche danstous les
champs d’ activité.

Objectifs
Une structure nationale grace alaquelleil est possible de définir des normes nationales

pour les données et les ensembl es de données liées au cancer, ainsi que de soutenir et de
permettre la collecte de ce genre de données dans tout e pays.
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Une déclaration sommaire sur les occasions et les lacunes liées au cadre de travail et aux
plans du CCSC et alarencontre fédérale-provinciale-territoriale des sous-ministres, du
point de vue de la capacité de mettre en ceuvre et de soutenir les recherches danstous les
champs d’ activités, doit étre disponible d’ici juin 2001.

Mesures

1. Fairevaloir son soutien envers le processus de collaboration du CCSC et dela

rencontre FPT, étant donné qu’il s'agit d’un élément essentiel pour établir une
structure d’information au sein de laguelle on sera en mesure de mener des
recherches liées au fardeau que constitue le cancer (voir également la
Recommandation 6).

Créer un groupe de travail composé de chercheurs triés sur le volet dansle
domaine de larecherche sur le cancer afin de travailler en collaboration étroite
avec le CCSC, le comité FPT et les autres initiatives de premier plan, afin de

S assurer que I’ éaboration du systeme de données permettra de faire des
recherches dans tous les champs d’ activité. Attribuer au groupe de travail la
responsabilité d’ évaluer trois domaines dont le potentiel est élevé (recherches
traductionnelles, recherches sur la santé de la population, la prévention et les
services de sant€) et s assurer que les plans relatifs aux ensembles de données
servent, al’ échelle du pays, de soutien aux recherches exemplaires dans ces trois
domaines fondamentaux. Un aspect fondamental, lorsqu’il s agit de mettre en
cauvre de vastes travaux interdisciplinaires, consiste a s assurer que la structure de
données comprend des informations provenant d échantillons biologiques de
personnes atteintes du cancer.

Créer un groupe de travail chargé d’ éudier les répercussions potentielles de la
réglementation fédérale et provinciale créée dans le but d’ aborder les questions de
vie privée et de confidentialité, ainsi que pour prendre des mesures (ou y
contribuer si des mécanismes efficaces existent d§ja) dans le but de défendre les
intéréts du public au moyen des recherches liées au cancer tout en protégeant la
vie privée des particuliers.

Organismes auxquels la recommandation est adressée :

CCSC (Coalition canadienne pour la surveillance du cancer)

CAPCA (Association canadienne des organismes provinciaux de lutte contre le
cancer)

Rencontre FPT des sous-ministres

ICRS, INCC, ICIS (du point de vue de laréglementation sur la protection des
renseignements personnels)

ICIS

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer 17



Rapport du groupe de travail sur la recherche

Codts

Les colts de larecherche doivent, en bout de ligne, étre distingués des colts cliniques et
des colts du programme, et un investissement suffisant doit y étre gjouté afin de fournir
des normes de recherche pour concevoir et pour mettre en oauvre la méthodologie. Les
frais a court terme du comité d’ experts et des autres recommandations sont assez
modestes.

Ordredepriorité: 5

Recommandation 6 : Instaurer unetribune nationale pour larecherche
en matiere de lutte contre le cancer

Contexte

Les gouvernements fédéral et provinciaux sont des sources importantes de financement
pour larecherche sur le cancer. En outre, ils rédigent de la réglementation qui peut avoir
une incidence notable sur la possibilité de mener des recherches, méme si cen’'est pasle
but recherché. Un exemple récent est |a réglementation fédérale sur la protection des
renseignements personnels. Enfin, les gouvernements provinciaux sont responsables du
systéme de soins pour le cancer au sein duquel chaque étude est meneée.

Malgre I incidence potentielle énorme des décisions gouvernementales sur les activités de
recherche sur le cancer, il n’existe, al” heure actuelle, aucun organisme dont le mandat est
de présenter aux gouvernements les intéréts et les préoccupations de I’ ensemble de la
collectivité qui souscrit al’importance de larecherche sur le cancer. En |’ absence d' un
organisme de ce genre, il est possible que le gouvernement ne prenne pas des décisions
éclairées et il se pourrait que |’ on oublie de tenir compte des conséquences pouvant avoir
une incidence sur la capacité du Canada d’ aborder cet élément essentiel de lalutte contre
le cancer.

Objectifs

Constitution d’'un groupe d’ intervenants qui devra toujours étre disponible dans le but de
faire valoir les perspectives du public et du milieu de larecherche auprés du
gouvernement au sujet des questions relatives ala recherche sur le cancer.

Buts

Création d’ un organisme ou d’ une tribune appropriée al’issue du processus entamé par la
SCLCC.

Mesures
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Ajouter au programme de la SCLCC laresponsabilité de déterminer les éléments/les
organismes qui participeront alatribune ou al’ organisme proposé. Les participants
devraient étre choisis parmi une vaste gamme d’ intervenants de la lutte contre le cancer
qui sont conscients de I’ importance de la recherche et qui soutiennent celle-ci (par
exemple les organismes non gouvernementaux liés au cancer, les fondations privées de
collecte de fonds, |es associations professionnelles, les établissements de recherche
scientifique).

Les ateliers et les groupes de discussion peuvent étre axés sur des questions/des occasions
précises et ils comprendraient des gens dont les intéréts et I expertise touchent adivers
domaines (par exemple la protection des renseignements personnels ou |’ éthique).

Ordredepriorité: 6
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Annexe A : Sous-groupe detravail sur larecherche fondamentale
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1. Définition et importance de la recherche fondamentale sur le
cancer

La recherche fondamentale comporte des découvertes, la mise au point de nouveaux
outils et de nouvelles méthodes ainsi que la création de nouveaux concepts. Au moyen de
ces mécanismes, la recherche fondamental e jette les bases des connai ssances
scientifiques desquelles tous | es dével oppements technol ogiques dépendent. Dans
I"histoire de la civilisation, le potentiel et les promesses de la recherche fondamentale ont
enivré I’humanité. Dans notre sociéte, la recherche fondamentale inspire la création d’ une
économie fondée sur le savoir grace au développement de la biotechnologie et des
industries reliées. En réalité, de nombreuses personnes estiment que le bien-étre
socioéconomique et réel d'une nation moderne dépend directement de son investissement
dans larecherche fondamentale et de laformation de lamain d’ cauvre.

L’ expression « recherche fondamental e sur e cancer » exprimait jusqu’ a
tout récemment notre ignorance de la définition biologique du cancer.
Cette lacune nous aincités au cours des 25 dernieres années a résoudre
cette question et elle a entrainé la découverte de preuves indiquant que le
cancer fait partie d' une famille de maladies, dont chacune est causée par
une accumul ation anormal e de cellules provoquée par leur mutation en un
petit sous-ensemble de genes régulant normalement la prolifération, la
viabilité et ladifférenciation des cellules. Le résultat obtenu a permis

d’ avoir des attentes encore plus grandes au sujet du potentiel des études
complémentaires de ces processus a contribuer alamise au point de
stratégies plus précises et efficaces en matiére de prévention (dépistage),
de diagnostic et de traitement.

Au méme moment, notre meilleure compréhension du cancer, de lafagon
dont il est cause, les exemples reconnus de la capacité des programmes de
dépistage et de prévention aréduire I'incidence de certains cancers et la
présentation de nouveaux traitements qui souvent prolongent la survie ont
entrainé une définition plus vaste du concept de recherche sur le cancer
englobant tous les aspects de lalutte contre le cancer. Ces aspects
soulevent un grand nombre de nouvelles questions au sujet de la
prévalence du cancer, de la nécessité de comprendre et de résoudre les
probleémes vécus par |es personnes atteintes de cancer ainsi que des
établissements et des collectivités chargés de les soigner. C’ est pourquoi il
est nécessaire de produire un dossier beaucoup plus diversifié des activités
en recherche fondamentale en vue d’ appuyer ce mandat élargi de la
recherche pour lutter contre le cancer.
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Par conséquent, la recherche fondamentale sur le cancer est maintenant
percue comme une activité englobant toute la recherche visant a obtenir
de nouveaux aper cus des aspects fondamentaux du comportement
cellulaire, humain et sociétal qui interviennent dans la prévention et le
diagnostic du cancer ains que dans les soins palliatifs.

2. Quefaisons-nous al’heure actuelle?

Les éléments énumeéreés ci-dessous donnent un apercu ssimplifié des
domaines considérés comme dynamiques dans larecherche
fondamentale sur le cancer au Canada.

* ldentification des agents (produits chimiques, virus, radiation) qui
peuvent causer le cancer et éucidation des mécanismes cellulaires
et moléculaires qui en sont responsables.

* ldentification des facteurs de I’ h6te (p. ex., immunitaire, vasculaire, endocrinien,
génétique) qui influencent le risque de cancer et les mécanismes cellulaires et
mol éculaires touchés.

* Analyse des processus normaux de réplication de !’ ADN et de safidélité, du
développement, de la prolifération, de la différenciation, de lasurvie, du
mouvement et de lamigration cellulaire ainsi que des mécanismes moléculaires
par lesquels ces processus sont régis.

» ldentification des genes dont la mutation peut contribuer au développement d'un
aspect d’ un phénotype malin et des mécanismes responsables de ce phénomeéne.

* Miseau point de nouveaux diagnostics, y compris de |’imagerie et des marqueurs
cellulaires et moléculaires des cellules transformees.

« Elaboration et évaluation préclinique de nouvelles stratégies thérapeutiques (de
plus en plus précises) au moyen d’ agents physiques, chimiques, biologiques et
viraux/géenétiques destinés a surveiller la survie anormale des cellules ou les
mécanismes de contrdle de la prolifération, I’ intégrité vasculaire de la tumeur, les
produits oncogenes et géniques de suppression de la tumeur, ainsi que des
stratégies visant a étudier les effets antitumoraux allo-immunitaires et auto-
immunitaires éventuels.

» Détermination des mécanismes d’ application améliorée des agents thérapeutiques
aux cellules malignes, y compris de la physique des rayonnements, de la
pharmacologie, du ciblage de médicaments, de lathérapie cellulaire et génétique
ainsi que de I’ élucidation des facteurs de I” héte et des facteurs spécifiques de la
tumeur (physiologiques, génétiques) influencant la réaction au traitement.
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» Détermination des mécanismes comportementaux intervenant dans |’ exposition
aux facteurs de risque (p. ex., les facteurs génétiques modifiant la dépendance),
I’ observance thérapeutique (p. ex., le comportement qui a une incidence sur le
dépistage ou le traitement) et la perception de laqualité delavie (p. ex., le
soulagement de la douleur).

3. Connaissons-nous du succes?

Le Canada afait ses preuves dans de nombreux domaines de larecherche
fondamentale sur le cancer. Lareconnaissance internationale d’ un grand nombre
de ses chercheurs, leurs découvertes révolutionnaires et leurs méthodes avant-
gardistes ainsi que les divers centres de formation de niveau international créés au
pays en témoignent. Les gens de qualité attirent des gens de qualité, et ce dicton
est particulierement approprié pour expliquer I’ excellence de larecherche sur le
cancer au Canada. En outre, lamise sur pied d’instituts de recherche
subventionnés affiliés a des établissements hospitaliers, la prestation de ressources
pour encourager et épauler des groupes d’ experts chevronnés en recherche
fondamentale sur le cancer, le solide appui du public et des bénévolesala
poursuite de la recherche fondamentale sur le cancer (c.-a&-d. grace aux efforts de
Terry Fox et alaprésence de la collectivité renforcée par la Société canadienne du
cancer), ains que le recours al’inspection professionnelle dans I’ affectation des
fonds sont tous des facteurs importants qui permettent au Canada de prendre les
devants dans de nombreux domaines de la recherche fondamentale sur e cancer.

Par ailleurs, ladiminution générale des ressources disponibles pour stimuler la
croissance dans le domaine de la biomédecine au Canada, qui a marqué les années
1990, a commenceé derniérement a freiner I’ expansion des nouvelles sciences au
Canada pendant qu’ ailleurs on connait une explosion technologique, en particulier
aux Etats-Unis. De plus, ce phénomeéne est accompagné d’ une baisse appréciable
du nombre de diplémés et de dipldmés supérieurs canadiens intéressés a suivre
une formation dans des disciplines déterminantes pour | avenir de larecherche
fondamentale sur le cancer ainsi que d’ une diminution relative des nouveaux
experts disposes a se joindre ala communauté canadienne de recherche
fondamentale sur le cancer.

A I'instar de ce qui s est produit aux Etats-Unis, la science au Canadan’a pas pu
bénéficier de |’ appui de I’ industrie pharmaceutique, et les entreprises de
biotechnologie ont connu une faible croissance. La situation commence a changer,
mais les désavantages économiques, y comprisleslois fiscales défavorables et le
manque de personnel qualifié, continuent d’ entraver I’ action synergique de la
recherche biotechnologique et universitaire qui a permis derniérement de faire
progresser |arecherche scientifique aux Etats-Unis.
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4, Per spective

Larecherche fondamentale sur le cancer fait maintenant partie des domaines de
recherche importants. En méme temps, il est nécessaire et opportun d’ encourager
et de récompenser la créativité individuelle et la disposition a prendre des risques.

» Génomique

L es conséquences de la découverte de renseignements sur le génome humain et la
création imminente de technocentres au Canada grace a Génome Canada offriront
de nouvelles possibilités en matiére de stockage de tissus et de gestion des
données cliniques associ ées, de découverte de genes, d’ analyses de
polymorphismes nucl éotides simples et d’ études d’ expressions géniques et
protéiques a grande échelle. De telles capacités rendront possible la poursuite au
Canada de nombreuses études qui permettront de mieux comprendre les premiers
stades du dével oppement du cancer, de déterminer qui en souffrira et lafagon
dont les différents types de cancer se développent, ainsi que d’identifier de
nouvelles cellules cibles plus précises pour le traitement et les génes qui
déterminent de nombreux aspects du comportement des cellules et desindividus

TSN

|utte contre le cancer.

* Mathématique/Bio-informatique

L’ explosion de renseignements que les nouvelles technol ogies génomiques et
protéomiques a rendue possible nécessitera une utilisation sans cesse croissante et
la mise au point de méthodol ogies mathématiques et informatiques plus
perfectionnées pour de nombreux aspects de la recherche sur le cancer.

« Utilisation d’or ganismes modeles

Les paralléles génomiques et la disponibilité de séquences de données compl étes
de divers organismesinférieurs (p. ex., lalevure, les vers, les mouches et les
souris) pouvant étre facilement manipul és génétiquement ont rendu ces modéles
indispensables pour délimiter lafonction de genes humains non caractéristiques,
analyser leur régulation et déterminer les effets des mutations spécifiques sur

I’ expression et lafonction du gene humain. Compte tenu du role essentiel de
genes précis dans le développement du cancer chez les humains et dans|la
détermination de lafagon dont diverses personnes réagissent aux mutagenes, aux
traitements et aux autres séquelles du cancer, les études des organismes modéles
génétiquement modifiés prendront de plus en plus d’ importance.

* Immunologie
La possibilité de canaliser les connaissances au sujet de lafagon dont le systeme
immunitaire peut reconnaitre et détruire les cellules cancéreuses constitue I’ un des
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domaines de la recherche sur le cancer qui connait la plus forte croissance. Il est
clair que les cellules immunitaires jouent un réle important dans la guérison de
certaines maladies (p. ex., dans les récepteurs leucémiques des transplantations de
moelle osseuse allogene), et de nombreux autres vaccins ainsi que des thérapies
de lutte contre le cancer fondées sur les cellules font actuellement |’ objet

d’ études. Dans chaque cas, ces derniers dépendent de |a recherche fondamentale
continue sur tous les aspects du dével oppement, des fonctions et de la
manipulation ex vivo des cellulesimmunitaires.

* Biologiedestumeurs

On assiste a de nombreux progres excitants dans ce domaine. Parmi ceux-ci, on
compte la création de nouveaux modéles de xénotransplantation pour analyser le
comportement des premiers échantillons de cellules humaines malignes, la
délimitation des processus de signalement des cellules anormales dans le contréle
delaprolifération, de |’ apoptose, de la différenciation et du mouvement des
cellules cancéreuses, ains que la détermination des mécanismes moléculaires
intrinséques de I’ angiogenése des tumeurs et de la métastase des cellules
tumorales.

« FEtudesinterdisciplinaires

Il est évident que les conségquences immediates seront plus importantes dans les
situations ou les chercheurs de formation et d’ expertise différentes peuvent
combiner leurs efforts déployés en exploration dans des groupes de travail
«virtuels », sinon réels. Toutefois, il est probable que ces chercheurs ne
parviennent au succes que si leur importance est reconnue et appuyée par des
changements appropriés a leurs taches cliniques (soins directs) et aux méthodes
universitaires actuelles de fagcon a encourager tout spécialement les réalisations
individuelles.

* Nouvelles sour ces de financement

Plusieurs sources de financement significatives pour la recherche dans le domaine
de la santé ont fait leur apparition aux cours des deux ou trois derniéres années.
Parmi celles-ci, mentionnons la Fondation canadienne pour I’ innovation, la
création des chaires d’ excellence en recherche en santé du XX |I° siécle et lamise
sur pied des Instituts canadiens de recherche en santé (ICRS). Ces derniers
comportent maintenant un institut de recherche sur le cancer. Le président des
ICRS arévélél’intention des ICRS de doubler les montants consacrés ala
recherche en santé au Canada au cours des années a venir. Ces ressources auront
sans doute une incidence importante sur la recherche en santé et donneront la
possihilité de créer de nouveaux programmes approfondis de formation et de
recherche appropriés aux besoins de la recherche fondamentale sur e cancer.
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5. Obstacles

Plusieurs obstacles entravent |es progres en recherche fondamentale sur le cancer
au Canada. Le manque de stagiaires et de personnel hautement qualifié est le plus
important. Nous en avons déja parlé, et ce probléme est abordé et expliqué dans le
rapport du sous-groupe de travail sur les ressources en recherche. Néanmoins, ce
rappdl est justifié.

Des efforts importants devront étre déployés pour inciter les dipldmés canadiens
en sciences, en medecine et en disciplines parameédicales a poursuivre des études
supérieures et postdoctorales en recherche fondamentale sur le cancer. Ces
dipldmeés ne font pas que concevoir des activités de recherche encadrées au
Canada par leurs superviseurs; ces nouveaux stagiaires deviendront les premiers
chercheurs de demain. IIs joueront un role essentiel dans tous les champsdela
recherche sur le cancer (non seulement dans la recherche fondamentale) et surtout
dans lamise sur pied future de projets et d’ équipes interdisciplinaires dans les
domaines traductionnel et comportemental de larecherche sur le cancer.

Il faudra aussi faire des efforts majeurs pour freiner la perte de personnel canadien
qualifié au profit des Etats-Unis. La plupart des meilleurs diplomés ayant fait des
études au Canada en recherche fondamentale sur le cancer se rendent aux Etats-
Unis ou en Europe pour suivre une formation postdoctorale dans le méme
domaine ou dans un domaine relié, souvent financée par une bourse canadienne.
Peu d’ entre eux sont recrutésici avec succes.

Un deuxiéme obstacle concerne la nature risquée inhérente ala recherche
fondamentale sur le cancer et les délais nécessaires pour que ses avantages se
fassent sentir et soient appréciés. Cet obstacle, combiné aux dépenses croissantes
en vue de regler les problemes les plus immeédiats ou ceux d’ ordre politique,
menace sans cesse I'importance d’ accorder une plus large place aux activités de
recherche fondamentale sur |le cancer

6. Quedevrions-nousfaire?

» Demeilleurs salaires et I’amélioration des installations et des conditions s averent
des facteurs indispensables pour attirer, conserver et stimuler les chercheurs
canadiens qui assureront I’ avenir de la recherche canadienne sur le cancer. Il est
nécessaire de prolonger la durée des subventions de début de formation (5 ans)
pour les nouveaux chercheurs en vue de les aider a stabiliser leur statut de
chercheurs « indépendants ». Il est également essentiel que des subventions plus
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importantes soient accordées aux chercheurs établis afin qu’ils puissent consacrer
plus de temps aux projets créatifs.

* Demeilleurs salaires, des programmes de formation interdisciplinaires améliorés
et lapossibilité de participer a des débats plus vastes en matiere de lutte contre le
cancer sont nécessaires pour accroitre le nombre de diplémés et de boursiers de
recherches postdoctorales. Il faut aussi inciter les chercheurs ayant suivi une
formation al’ étranger, financée par le Canada, arevenir au pays.

» Danstous les changements apportés, on doit retenir |’ option du systeme de
révision par les pairs des criteres d’ excellence pour évaluer les demandes de
financement de projet, de financement de programme et de financement de
personnel.

» Denouvelles possibilités, de nouvelles mesures incitatives et un financement
accru sont nécessaires pour stimuler |’ éablissement de réseaux et le partage des
ressources et desidées alafois entre les disciplines et entre |les établissements
(mais pas nécessairement limités al’un ou al’ autre de ceux-ci).

o |l est essentiel de mettre en oauvre des mécanismes qui encouragent la poursuite
de projets plus ambitieux et risqués. Les subventions de la Terry Fox New
Frontiers Initiative illustrent bien la fagcon dont un petit investissement peut aider
amettre sur pied une nouvelle activité importante (p. ex., lamise au point de la
technol ogie de microdosage en Ontario par J. Woodgett).

» L’établissement de partenariats entre les organisations S avere nécessaire pour

faciliter la collecte et les analyses des documents des patients ou des données qui
autrement seraient limités aux provinces.

Membres du sous-groupe de recherche

C. Eaves - BC Cancer Agency, Vancouver

C. Bleackley - University of Alberta, Edmonton

C. Cass - Cross Cancer Institute, Edmonton

G. Johnston - University of Dalhousie, Halifax

D. Kaplan - Université McGill, Montreéa

T. Mak - Amgen Institute, Toronto

G. Sauvageau - Institut de recherches cliniques, Montréal
J. Slingerland - University of Toronto, Toronto
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Annexe B : Rapport du sous-groupe sur la rechercheclinique
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A. Ou en sommes-nous?
Le sous-groupe grecherche clinique fait partie du groupe de travail relatif au
traitement. Au cours d’ une réunion récemment, Nous Nous sommes entendus pour
tenter d’ évaluer le niveau actuel d activités al’ égard des essais cliniques au Canada.
Nous avons donc demandé aux centres de nous faire connaitre le ratio des essais
cliniques pratiqués sous I’ égide de I'INCC et du GEC et ceux qui ne le sont pas. Cette
information nous donnera un apercu des activités au pays a cet égard. Nous n‘avons
pas encore de chiffres mais |’ on peut estimer qu’ entre 3,5 et 5 % des patients atteints
de cancer se prétent aux essais. Cette estimation est comparable ace qui sefait dans
d’autres juridictions. Le groupe de travail recommandera vraisemblablement de
doubler ce nombre. L’ INCC des E.-U. espére augmenter de cing fois le nombre
d’ essais dans cing ans, passant de 20 000 patients par année a 100 000 patients par
année.

B. Comment nous en tirons-nous?
Laqualitédes s pratiqués au Canada est concurrentielle al’ échelle internationale
et cette affirmation est corroborée par d excellents témoignages. C' est ce qu’ en ont
dit plusieurs équipes d’ examen al’ égard du groupe des essais cliniques. Ces équipes
d’examen ont fait I’ éoge du programme du GEC sur les drogues expérimentales. Ce
programme a génére un niveau d’ activité éleve dans |’ étude des nouveaux agents
anticancéreux. Cette activité aeu lieu tant & I'intérieur qu'al’ extérieur du GEC. De
plus, bon nombre d'études menées al’ extérieur du GEC ont atteint une notoriété
internationale. L’ une de ces études était al’ ordre du jour d’ une séance pléniére de
I’ ASCO, cette année. La recherche dans ce domaine au Canada est de grande qualite,
ce qui N’ est pas étonnant étant donné les avantages qui résultent des réseaux
centralisés sur le cancer et le leadership d’ organismes comme McMaster.

C. Quenousréservel’avenir?

e Quenousréservel’avenir al'égard de la prise de décisions et de lamédicine
fondées sur I'expérience clinique? A présent, les autorités de réglementation,
les responsables des politiques, les organismes qui subventionnent et les
practiciens s appuient (ou disent s appuyer) sur les résultats des essais
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randomisés pour prendre des décisions. A moins de changement, nous aurons
besoin des ECA dans un proche avenir.

Quelles seront les répercussions au Canada de la restructuration des
programmes d’ essais cliniques &I’ INCC-E.-U.? L’ INCC-E.-U. induit des
changements importants quant ala facon dont les essais sont €laborés,
approuveés et menés. Il al’intention d’intégrer le Canada dans ce processus. Si
elle réussit, cette restructuration changera radicalement lafacon dont les S
sont effectués. Ce qui n'a pas été établie est la mesure alaquelle cette réforme
serafructueuse.

Dans quel contexte situerons-nous les essais parrainés par I'industrie? La
participation de |’ industrie dans les essais sur le cancer prend beaucoup
d’ampleur. Une gquestion demeure : Pouvons-nous continuer a conclure des
partenariats efficaces qui permettent au leadership de la communauté
universitaire d’ entreprendre des sal’ échelle nationale et internationale.
Si laréponse est non, I'indépendance de la recherche clinique universitaire est
compromise.

Comment allons-nous répondre al’ explosion des nouveaux agents nécessitant
un contr6le par test? Notre capacité a entreprendre la phase initiale des essais
(phase | et I1) de ces drogues est limitée par les contraintes institutionnelles et
organisationnelles. De plus, s |e paradigme de la mise au point des drogues ne
change pas, c.-a-d., s hous devons procéder aux ECA avant d approuver

I" usage d' une drogue, nous devons sérieusement nous demander si notre
systéme ales moyens de mener les recherches qui doivent étre faites. Patients,
investigateurs, personnel de soutien et ressources organisationnelles
pourraient bien s essouffler.

Peut-on procéder aux essais de maniére a établir formellement si oui ou non
un médicament peut étre administré a un patient avec succes. Les exigences
statistiques conventionnelles visant a démontrer si un traitement est efficace
d’ une maniére sélective sont de taille. Cependant, si nous souhaitons
réellement qu’ un marqueur moléculaire soit en mesure de prédire qui
bénéficierad un traitement donné, et qui n’ en bénéficiera pas, nous avons
alors besoin d’ une telle justification.

D. Quelssont lesobstacles?

Les exigences en matiére de réglementation et d’ éthique. 1l est presgue
impossible de traduire la difficulté de satisfaire aux exigences des nombreuses
autorités qui nous disent si les essais sont approuvés ou non ou ce qu'il doit
étre fait pendant qu’ils sont menés. On note tout particulierement la difficulté
selon laquelle les exigences du gouvernement américain s appliquent a bon
nombre d'essais meneés au Canada, méme si les essais sont initiés au pays. Ce
fardeau de réglementation et d’ éthique est source de probléeme alafois pour
les organismes qui procedent aLix essais et pour ceux qui y participent.

L es ressources des organismes participant aux s. L’infrastructure des
essais cliniques est un systéme de soins de santé que I’ on a étiré jusqu’ a son
point limite. Les s cliniques nécessitent des ressources en temps de la part
desinvestigateurs, des infirmieres, des gestionnaires de donneées, des
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pharmaciens chercheurs de méme que des ressources physiques (espace,
drogues, outils de diagnostic). Les essais du « milieu universitaire » dépendent
traditionnellement des institutions pour assumer au moins une partie des
co(ts, fondé sur I’ engagement des établissements a I'égard de larecherche, ce
qui devient toutefois de moins en moins possible. La plupart des
établissements évaluent désormais soigneusement le colt des essais avant d'y
consentir. Cette situation alourdit davantage le processus d’ approbation
interne d§jalourd d’ exigences en matiére d’ éhique.

» Manque de personnel formé. Les gestionnaires de base de données sont trés en
demande actuellement aupres des établissements, de I'industrie
pharmaceutique et des organismes qui attribuent des contrats de recherche.
Les deux derniers versent des salaires beaucoup plus éevés, ce qui rend donc
difficile de maintenir le personnel qualifié en poste dans les établissements
participants.

* Financement global. Bien que I'INCC consacre une portion substantielle de
son budget aux essais cliniques, la contribution du fédéral est faible en regard
des normes international es.

» Concurrence des essais de I’industrie al’ échelle internationale. On peut voir
cette concurrence comme un obstacle, selon sa propre perspective, mais dans
certains cas, |’ existence d études a grande échelle financées par I’ industrie et
visant des enjeux qui ont peu d’ intérét dans la communauté scientifique en
général, rend la tache de procéder a des essais au Canada impossible. Cette
tendance ira en s accentuant car de plus en plus de firmes s engagent dans la
recherche de médicaments contre le cancer et de plus en plus de médicaments
ne sont que des succédanés.

E. Quedevrions-nousfaire?
1. Nous devons avoir une voix nationale pour représenter les essais cliniques sur le
cancer sinon pour les essais cliniques en général.(Cette idée a été soumise par le
D' Sutcliffe et le groupe de travail sur le traitement). Nous avons un groupe national
d’essais cliniques sur le cancer et son mandat consiste a élaborer et a mener des essais
et non de tenter de régler des questions de structure ou de réglementation. Ce role
revient davantage a un institut spécialisé en cancer commele CIHR. Lerdle
primordia qu'aurait ajouer un tel organisme serait de mettre au point des mécanismes
centralisés pour répondre aux questions de réglementation et d éthique.

2. Les établissements doivent renouveler leur engagement de maniére aintégrer la
recherche clinique dans le cadre de leur mandat.

3. On doit mettre au point et dével opper des programme de formation pour former les
investigateurs et le personnel de recherche clinique.

4. On doit investir dans les programmes visant atirer profit du fait que le traitement

du cancer est relativement centralisé au Canada de méme que des possibilités a
exploiter en fait de recherche sur le développement et le protocole.
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5. On devrait se concerter al’ échelle nationale en vue d' éaborer une stratégie
informatique qui soit réaliste afin de mettre en valeur notre capacité concurrentielle
dans la conduite de nos essais.

F. Membresdu sous-groupe

» Joe Pater (président) |pater@ctg.queensu.ca

* lan Tannock. ian.tannock@uhn.on.ca

* Geradd Batist gbatist@onc.jgh.mcgill.ca
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Annexe C: Sous-groupe de recherche en services de santé
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Introduction

Cet exposé a été rédigé sous la direction d’un petit groupe, (Judy Birdsel, présidente;
Charles Wright, Barbara Whylie et Bill Evans. Nous y avons intégré les commentaires
de 45 chercheurs et décideurs a travers le Canada. (Voir 'annexe 1). L'objectif en était
un d’entrée en matiére aux travaux du groupe de travail sur la recherche pour la
Stratégie canadienne de lutte contre le cancer.

Portée de larecherche en services de santé

La recherche en services de santé est relativement nouvelle dans le domaine de la
recherche portant sur la santé au Canada. On a tenté a plusieurs reprises de définir la
recherche en services de santé. (Voir 'annexe 2). Pour les besoins de cet exposé, la
recherche en services de santé peut étre considérée comme un domaine orienté vers
les programmes incluant les caractéristiques suivantes :

- Un champ interdisciplinaire de renseignements analysant l'utilisation, les
codts, I'accessibilité, la prestation, I'organisation, le financement et les
résultats des services de santé pour des groupes de personnes et
populations.

- Le but de cette recherche est d’améliorer les services de santé au pays en
mettant a profit les connaissances qui nous viennent de la recherche. Ces
résultats impliquent, exigent en fait, une étroite collaboration entre les
chercheurs et les gens qui mettent la recherche en application. La recherche
en services de santé est, par conséquent, autant un processus qu'un produit.

- Enraison de sa nature interdisciplinaire, la recherche en services de santé se
fond sur les méthodologies de recherche dans les disciplines comme les
sciences économiques, la sociologie et la gestion. La recherche
fondamentale dans ces secteurs est vitale a I'évolution ultérieure de la
recherche en services de santé. *.

Ou en sommes-nous?

Il y a peu de chercheurs qui se consacrent a la recherche en services de santé et
encore moins dans le domaine du cancer, en raison de la houveauté de ce champ de
recherche au Canada. Jusqu’a maintenant, les travaux ont porté sur la description de
modeles de soins dans différents lieux géographiques (la plupart d’entre eux ont été
effectués en Ontario), donc ayant trait a I'évaluation de I'établissement des codts et
plusieurs études sur différents aspects du cancer du sein, notamment. Une liste
partielle de la recherche actuelle se trouve a I'annexe 3.

! pPar exemple, la recherche expliquant le concept « d'accés » aux soins de santé, nous donne une
meilleure compréhension de ce qu'il signifie pour la population et les administrateurs. La recherche
permet aussi d’élaborer des méthodes pour quantifier et évaluer « I'acces » aux services de santé.
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La recherche en services de santé porte souvent sur des enjeux ayant trait aux
systemes de santé peu importe le processus en cause, particulier a une pathologie.
Cependant, pour ce qui est des pathologies graves comme le cancer, on note plusieurs
enjeux, concernant la prestation et I'évaluation des services, qui méritent qu'on s'y
attarde. Dernierement, on accorde une plus grande importance a la recherche en
services de santé, comme en témoigne la création de la FCRSS, I'arrivée d’'un groupe
d’experts de I'INCC s’occupant de la promotion des services de santé, I'intention de
'ICRS de se doter d'un théme convergent et le concours spécial au sein de la
recherche en services de santé parrainé par I'lnitiative canadienne pour la recherche
sur le cancer du sein a la suite d'un atelier sur ce sujet.

Dans la plupart des provinces, des agences offrent un minimum de services reliés au
cancer et il existe des registres provinciaux de données sur le cancer. Toutefois, il n'en
demeure pas moins qu’il existe de grandes possibilités en recherche pour ce qui est
des services de santé reliés au cancer qui n’existent pas pour d’autres types de
pathologie. On commence a se rendre compte de ces possibilités si I'on en juge par des
initiatives comme la Coalition canadienne pour la surveillance du cancer et par des
groupes de l'Institut des sciences de I'évaluation clinique et l'unité de recherche
d’oncoradiologie de Kingston.

Comment nous en tirons-nous?

A I'échelle du pays, il y a relativement peu de personnes ou de groupes engagés dans
la recherche en services de santé reliés au cancer, la plupart étant situés en Ontario.
Nombreux sont ceux qui ont 'impression que la qualité de la recherche en services de
santé est excellente au Canada; le Canada se classe parmi les trois premiers pays
(avec le Royaume-Uni et les Etats-Unis) en ce qui a trait & la qualité de la recherche
effectuée (Lomas, communication personnelle, 2000). Dans certains secteurs
particuliers, la collectivité qui se consacre au cancer est en téte de la recherche, p. ex.,
en ce qui concerne I'évaluation des résultats de la qualité de vie. La recherche
canadienne rayonne a l'extérieur du pays, en ce qui a trait au modelage du co(t des
soins reliés aux cancers les plus courants.

Il n'est pas chose facile que d’évaluer comment nous nous en tirons en fait de
recherche en services de santé car ce genre de recherche est financée par des
organismes dans le but de répondre a des questions d'intérét immédiat. Par
conséquent, la recherche n’emprunte pas les mécanismes traditionnels d’examen par
les pairs. Néanmoins, en ce qui concerne la recherche dans le circuit subventionné qui
fait I'objet d’examens traditionnels par les pairs, il semble y avoir un manque déplorable
de chercheurs et de groupes de chercheurs en services de santé. Le financement pour
ce genre de recherches est difficile a trouver et les chercheurs s’inquiétent de la
situation alors que survient la transition vers les ICRS.

En définitive, la recherche entreprise jusqu’a maintenant semble de nature descriptive
précisant les secteurs a problemes comme les listes d’attente pour des traitements en
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radiothérapie, I'accés aux services variant selon le lieu géographigue, donc une
recherche moins orientée vers les solutions.

De plus, il ne semble pas y avoir de collectivité de chercheurs en services de santé au
Canada sans doute en raison du fait que les chercheurs ne s’identifient pas eux-mémes
comme chercheurs en services de santé; il y a généralement un faible taux de
sensibilisation a I'égard de la recherche en services de santé sur le cancer au pays.

Quels facteurs pourraient influencer les services de santé a court
terme?

Des facteurs de nature générale peuvent effectivement avoir une influence a court
terme :

1.

De nouvelles connaissances et des technologies nouvelles. Les progres dans les
sciences fondamentales en génétique et en imagerie, entre autres, induiront de
nouvelles technologies pour ce qui est de la prévention, du dépistage précoce, du
diagnostic et du traitement du cancer. Comment doit-on organiser et financer le
systeme en ce sens, dans I'hypothese que les valeurs de la société président a cette
évolution... Qu'adviendra-t-il des groupes de spécialistes qui recoivent une
formation et prodiguent des soins selon des méthodes qui ne conviennent plus?

Le vieillissement de la population entrainera une hausse des cas de cancer et un
changement de profil dans la population des prestateurs de soins de santé.

Un public et des patients mieux informés ayant des exigences de plus en plus
sophistiquées et des attentes d’'imputabilité. L’'Internet transforme la relation
médecin-patient.

La technologie de I'information. Les dossiers de santé sur support électronique sont
maintenant réalité dans certaines juridictions territoriales. De quoi sera fait le
systeme de soins de santé a I'avenir? Avec qui les gens partageront-ils leurs
préoccupations, ou en présence d'un diagnostic de cancer, comment interagiront-ils,
dans quel but et dans quelles circonstances? Le recours a la technologie de
linformation se répercutera dans tous les secteurs des services de santé.
Traitements d’appoint et médecines alternatives. On admet de plus en plus le
recours aux traitements d’appoint et aux médecines alternatives dans le traitement
du cancer par opposition au manque d’'information quant a leur efficacite.

La protection des renseignements personnels. On observe des préoccupations
grandissantes et des interventions Iégislatives a I'égard de I'acces aux dossiers
personnels des patients.

Des traitements plus colteux, les attentes de la société a I'égard des traitements de
pointe ainsi que des ressources financiéres bien définies.

Pression a I'égard de la transition vers un systéme de prestations intégré (qui ne
veut pas dire la méme chose pour tout le monde).
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Quels sont les obstacles?

Enjeux relatifs aux données

L’un des enjeux prédominant se rapporte aux données. Bien que I'on reconnaisse le
besoin d’analyser les registres de données sur le cancer, surtout lorsque ces données
sont mélangées a d’autres dans des banques de données administratives, dans le but
d'en évaluer les résultats et d'autres parametres, on a peu progresse a cet égard. Le
travail a partir de sources administratives d’'informations est ardu. Il s’agit d’'un long
processus qui sous-entend bien des tracasseries bureaucratiques telles que l'acces a
'information ou le partage de I'information recueillie par des tiers ayant d’autres
objectifs et une préoccupation de plus en plus grande a I'égard de la protection des
renseignements sur la vie privée. Il n’existe pas de lignes directrices qui font consensus
concernant I'éthique de I'utilisation des données secondaires aux fins de la recherche a
travers le pays.

L’on sait cependant, qu'il est encore plus difficile d’avoir acces aux données portant sur
le cancer qu’a n'importe quelle donnée de nature administrative. La capacité de
procéder a des analyses de données entre les provinces est critique en ce sens gu’elles
permettent d’évaluer le degré d’efficacité des divers systemes. On aurait apparemment
effectué qu’une étude de ce genre, selon les répondants. De plus, les données
recueillies et entreposées dans un but administratif ne sont pas toujours propices a une
recherche de qualité.

Bien que la plupart des répondants ont I'impression que ces questions sur les données
soient répandues, il est a noter qu’en comparaison de la majorité des autres pays et
des données sur les autres maladies, nous détenons d’excellentes informations sur le
cancer et ce, depuis de nombreuses années, dans diverses juridictions territoriales.
Toutefois, nous ne les avons pas toujours utilisées a bon escient. On devrait étre
prudent quant aux attentes a I'égard de I'importance des résultats et tenir compte de
I'interface humaine et de la correspondance des données. Une partie de la solution
réside dans la capacité a utiliser les données de maniére éclairée et efficace.

Pénurie de personnel

Le potentiel de la main-d’ceuvre en recherche sur les services de santé est limité, au
Canada, tels qu’en font foi les commentaires précédents, mais il y a d’autres aspects. A
'aube d’'une ere d’abondance de fonds de recherche, cette pénurie de personnel peut
devenir critique. Bien gu'’il existe au Canada une certaine expertise dans la recherche
en services de santé, il ne sera pas évident de former une nouvelle cuvée de
chercheurs dans ce domaine. Les étudiants étant davantage formés en vue des
possibilités d’emploi dans les réseaux de services et de politiques, le monde de
'enseignement s’en ressent.

Les décideurs qui ont émis des commentaires ont qualifié d’'importante cette pénurie de

spécialistes qui se dessine a I’horizon. Dans la mesure ou la recherche en services de
santé implique 'engagement actif des experts en prestation de services, la pénurie de
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services professionnels aura un effet négatif sur notre capacité a entreprendre des
recherches en services de santé.

Nature du milieu de travail sur le cancer

Le milieu de travail sur le cancer est vaste et concentré et certains le qualifieraient
d’étroit d’esprit. En d’autres mots, il se croit assez vaste pour ne pas avoir de motifs
sérieux d’aller voir ce qui se passe en dehors du systéme afin d’obtenir d’autres points
de vue. De plus, les spécialistes, qui sont souvent ceux qui effectuent la recherche en
services de santé, disposent de peu de temps pour solliciter la collaboration d’'un milieu
de travail élargi, et ce, méme s’ils souhaitaient le faire. Trés peu d’études s’éloignent du
milieu de travail sur le cancer. Il y a conflit d'intérét a certains égards dans le systeme
de prestations dans lequel chacun est impliqué. Quelles qu’en soient les raisons, il
semble qu’un plus grand nombre de chercheurs au sein de la communauté scientifique
aimeraient s’engager dans la recherche en services de santé reliés au cancer, mais qui
percoivent des obstacles dans le milieu de travail sur le cancer.

Les décideurs, tout particulierement, sont trés conscients des différences
organisationnelles et politiques dans la prestation des services reliés au cancer au
Canada et des discussions qui ont lieu continuellement sur l'intégration des services, la
centralisation ou la décentralisation etc. Bien qu’il n’existe aucun bareme qui permettrait
de juger du systeme en place qui vaudrait mieux que tel autre, on s’entend pour dire
gue le Canada constitue un laboratoire d’observation unique auquel s’ajoute une
compréhension a I'échelle internationale des enjeux reliés aux divers modeles de
prestation de services.

Nature de la recherche en services de santé

La nature méme de la recherche en services de santé implique une étroite collaboration
entre les décideurs et les responsables de la prestation des services. Cette
collaboration exige du temps et les méthodes traditionnelles de financement de la
recherche (examen par les pairs, mécanismes de concours peu fréquents) ne favorisent
pas la conduite de recherches opportunes et efficaces. Le PNRDS semble avoir atteint
un niveau d’expertise en financement/examen qui appuie ce genre de recherche. Les
gens en sont venus a croire que ceux qui passent en revue les initiatives de recherche
possedent les compétences pour ce faire et 'importance de ces initiatives est reconnue
dans le monde de la recherche. On s’inquiete de perdre cet apport avec la mise sur
pied de 'ICRS.

La recherche en services de santé est tres pointue par nature, c’est-a-dire que son but
est d'informer le systéme de maniére a le rendre plus efficace. Certains diront qu'il
appartient aux responsables de la prestation des services d’appuyer ce genre de
recherche. Par contre, d’autres diront que la recherche est essentielle a ce genre de
travail qui ne serait pas financé autrement par des organismes de services ou qu’une
partie des travaux n’est pas pertinente pour un organisme (mais I'est pour 'ensemble
du systéme), et donc qu’aucun organisme de prestation de services ne pourrait non
plus les financer. Parmi les préoccupations récentes au Canada, Hurley (et all., 1999)
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suggere trois dimensions qui aident a faire la distinction entre les types de recherche en
services de santé :

1) I'horizon prévisionnel de la recherche;
2) linitiateur de la recherche (chercheur, projet conjoint, usager);
3) la nature du probléme de recherche qui se pose : (méthodes, conceptuelle,
appliquée).
Tout le monde s’entend pour qu’un projet de recherche a court terme, initié par un
usager soit financé par I'usager. Le financement d’autres types de recherches nécessite
un plus grand débat.

Recommandations/ Orientations pour la suite a donner

Le sous-groupe de recherche en services de santé a déterminé trois objectifs (et fait
des recommandations pour ce qui est de la suite a donner) lesquels mettront de I'avant
la recherche en services de santé. Ces trois objectifs ont été pris en considération dans
I'élaboration des six recommandations du groupe de travail sur la recherche et sont
pertinents quant aux recommandations générales; ils précisent les prochaine étapes
comme tel. Le sous-groupe sur la recherche en services de santé s'est penché sur ces
six recommandations générales et fournit des commentaires a I'annexe 5. Voici les
objectifs du sous-groupe et les étapes recommandées :

Données

1. Objectif : Posséder des données administratives de qualité qui soient disponibles et
accessibles aux chercheurs qualifiés en services de santé.

Suite a donner :

- Appuyer les activités de la Coalition canadienne pour la surveillance du cancer.
Cette initiative a pour but de mettre en relief et d’enrichir le réseau national de
surveillance. L'un de ses cheval de bataille est de tenter de déterminer un
ensemble de données cliniqgues minimal qui pourraient étre saisies dans toutes
les provinces et fusionnées dans le Registre canadien du cancer. Les données a
I'étude comprennent de I'information par stade.

- En collaboration avec d’autres bailleurs de fonds pour la recherche et ceux qui
utilisent les données administratives aux fins de la recherche, mettre sur pied
une commission d’étude pour faire des recommandations en ce qui a trait aux
normes et lignes directrices pour avoir accés aux données secondaires qui
rendent la recherche possible et dont la société peut tirer profit, tout en
protégeant la vie privée.

- Rendre accessible publiguement un sous-ensemble de donnés administratives
aux fins d’analyse et d’enseignement.
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Main-d’osuvre

2. But: Appuyer le développement au Canada, d'une collectivité de chercheurs en
services de santé qui soit vivante et productive et qui contribue a améliorer les
conséquences du cancer au pays.

Suite a donner :

- Que I'on mette sur pied une initiative parrainée conjointement par CAPCA,
'INCC, la FCRSS et les gouvernements des provinces afin de définir les
orientations stratégiques et d’identifier les secteurs prioritaires au pays en terme
de services de santé reliés au cancer. Donc, une initiative qui offre un
financement de base pour permettre a la collectivité des chercheurs en services
de santé de se développer et fournir des justifications efficaces afin de renforcer
le processus décisionnel. On devrait prendre appui sur I'apprentissage
organisationnel qui a fait partie intégrante du milieu de travail sur le cancer, pour
mettre sur pied des initiatives de recherches conjointes comme celles-la
entreprises sur le cancer du sein, de la prostate et sur le tabagisme. Cette
initiative devrait s’employer (sans pour autant s’y limiter) a renforcer le potentiel
humain de recherche en services de sante, a encourager l'interdisciplinarité
entre les groupes de chercheurs et les usagers et a s’assurer d'utiliser les
connaissances existantes en recherche a l'intérieur du réseau.

- Songer a établir une prime de rendement en réorientation professionnelle. La
recherche en services de santé exige un engagement actif de ceux qui ont
une bonne maitrise du systéme (ce sont souvent des spécialistes). La
recherche en services de santé implique nécessairement la participation de
gens de toutes disciplines. Il s’agit la d’'une initiative & breve échéance pour
accroitre le nombre de participants dans cette entreprise. Cette prime de
rendement serait un moyen d’inciter les gens a changer leur orientation du
moment pour se consacrer au cancer, qu’ils proviennent de la prestation de
services, de la recherche ou d’'un autre domaine formel de recherche
interdisciplinaire.

- Offrir des mesures incitatives aux équipes interdisciplinaires impliquant divers
aspects de la recherche chez les intervenants dans le milieu du cancer et
aussi des chercheurs dans d’autres secteurs ou disciplines reliés a la santé.

- Elaborer une stratégie de sorte que les Canadiens tirent profit de la
connaissance existante a I'’égard du spectre de I'expérience sur le cancer, de
la prévention a la mort.

- Tirer des legons des autres groupes canadiens dont la renommée dépasse
les frontieres en recherche sur les services de santé (pas nécessairement
reliés au cancer)

- Evaluer comment offrir le potentiel humain pour effectuer la recherche en
services de santé ayant a connaitre les bases de données administratives a
mesure que l'on peut y avoir acces.
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- Tenir a courte échéance (d’ici 18 mois), une conférence nationale sur la
recherche en services de santé sur le cancer (commencer par mettre sur pied
cette collectivité)

Contribuer ala recherche entre les provinces

3. But: Que la recherche impliquant la participation de plusieurs provinces ou ayant
une portée nationale soit réalisable et se fasse sans étre indiment accablée de
toutes sortes d’examens d’ordre éthique ou scientifique.

Suite a donner :

En collaboration avec les bailleurs de fonds de recherche et les chercheurs qui se
consacrent a des études multisites en santé, créer une commission d’étude qui ferait
des recommandations sur les normes et lignes directrices en ce qui concerne I'examen
ethique relativement aux projets de recherche qui exigent 'accés aux dossiers ou que
'on communique avec des gens et ce, pour diverses juridictions territoriales a travers le

pays.
Sujets/domaines ou la recherche est nécessaire

La liste des secteurs qui ont retenu I'attention des chercheurs et des décideurs se
trouve a 'annexe 4. Bien que I'on ait précisé de nombreux secteurs de maniere
générale, la question prioritaire demeure : Les Canadiens ont-ils acces et recoivent-ils
des services de santé reliés au cancer qui sont opportuns et de haute qualité, de
maniére a atteindre les meilleurs résultats? Bien que I'on ait déterminé des secteurs
précis, voici les quatre themes les plus récurrents :

1) Effectuer plus de recherches en services de santé a travers le spectre, mais
s’attarder aussi a la prévention et au dépistage, aux soins primaires et palliatifs
ainsi que l'acces aux soins

2) Evaluer I'impact des divers systémes organisationnels de prestations

3) Reconnaitre I'importance des analyses économiques (surtout celles qui
permettent d’utiliser I'information)

4) Concentrer les efforts a miser sur le systéme de données sur le cancer qui existe
au Canada et encourager son développement .
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Annexe 1 : Collaborateurs

Département de I'administration de la santé
Faculté de Médecine, Université de Toronto
Toronto (Ontario)

Hopital Princess Margaret, Services chirurgicaux
Toronto (Ontario)

Gouvernement de la Saskatchewan, Santé de la
Saskatchewan

District de santé de Battleford

Battleford Nord (Saskatchewan)

Hoépital de Vancouver, Centre des services de santé
Vancouver (Colombie-Britannique)

Département de dissémination
Alberta Heritage Foundation for Medical Research
Calgary (Alberta)

Centre régional de cancérologie du Nord-Est de I'Ontario
Sudbury (Ontario)

Service de santé de Sudbury et du district
Sudbury (Ontario)

Ministére de la santé du Québec
Québec (Québec)

Centre anti-cancéreux de la région de Hamilton
Hamilton (Ontario)

Gouvernement du Manitoba
Autorité sanitaire régionale centrale
Morden (Manitoba)

Registre du cancer, Alberta Cancer Board
Calgary (Alberta)

Gouvernement de I'Alberta
Bureau régional des autorités sanitaires de Headwaters
High River (Alberta)
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Greg Cairncross

Chris Carruthers

Sharon Campbell

Raisa Deber

Lesley Degner

Catherine Donovan

Andre Dontigny

Bill Evans

Marg Fitch

Barbara Fitzsimmons

Geoffrey Fong

Rick Gallagher

Peter Glynn

Centre régional anticancéreux de London
Cancer Care Ontario
London (Ontario)

Hopital d'Ottawa
Ottawa (Ontario)

Université de Waterloo
Waterloo (Ontario)

Faculté de Médecine

Département d’Administration de la santé
Université de Toronto

Toronto (Ontario)

Faculté des sciences infirmieres
Université du Manitoba
Winnipeg (Manitoba)

Département de santé et des services communautaires
Région de I'Est
Hollyrood (Terre-Neuve)

Régie régionale Mauricie - Bois-Francs
Trois-Rivieres (Québec)

Cancer Care Ontario
Toronto (Ontario)

Centre régional anticancéreux de Sunnybrook
Toronto (Ontario)

Hopital des femmes et des enfants et
Centre de santé de la Colombie-Britannique
Vancouver (Colombie-Britannique)

Faculté des arts, Département de psychologie
Université de Waterloo
Waterloo (Ontario)

BC Cancer Agency
Vancouver (Colombie-Britannique)

Hopital général de Kingston
Kingston (Ontario)
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Steven Lewis

Jonathan Lomas

Phil Jacobs

Bill MacK:illip

Carol MacKinnon

Jan McCabe

David Ostrow

Département d’Administration de la santé
Faculté de médecine, Université de Toronto
Toronto (Ontario)

Cancer Care Ontario
Toronto (Ontario)

BC Cancer Agency
Vancouver (Colombie-Britannique)

Centre anti-cancéreux régional de Sunnybrook
Toronto (Ontario)

Gouvernement de I'Alberta, Mistahia Health Region
Grande Prairie (Alberta)

Labrador Health Services Board
Happy Valley, Goose Bay (Terre-Neuve)

Consultant en politigue en matiere de santé et recherche
Saskatoon (Saskatchewan)

Fondation canadienne de la recherche sur les services de
santé
Ottawa (Ontario)

Département des sciences en santé publique
Faculté de médecine et d’art dentaire
Université de I'Alberta

Edmonton (Alberta)

Centre anti-cancéreux régional de Kingston
Kingston (Ontario)

Province de la Nouvelle-Ecosse

Conseil de santé régional de I'Ouest
Services de santé publique, région de I'Ouest
Yarmouth (Nouvelle-Ecosse)

Province de la Nouvelle-Ecosse

Conseil de santé régional de I'Est
Services de santé publique, région de I'Est
Sydney (Nouvelle-Ecosse)

Hoépital de Vancouver
Vancouver (Colombie-Britannique)
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Annexe 2 : Définitions — Recherche en services de santé

» Larecherche en services de santé est I'utilisation d’'une méthode scientifique
pour recueillir de I'information qui peut servir a justifier le processus décisionnel
dans la gestion des soins de santé et dans le systeme de soins de santé. En
bout de ligne, cette recherche vise a améliorer la santé de la population ainsi que
I'efficience et I'efficacité du systeme de santé comme partie intégrante du
processus global de développement socio-économique. (Alberta Heritage
Foundation for Medical Research 1997)

» « C’est un champ multidisciplinaire de recherches de renseignements en
recherche fondamentale et appliquée qui a pour but d’analyser I'utilisation, les
codts, la qualité, I'accessibilité, la prestation, I'organisation, le financement et les
résultats des services en soins de santé. Cette recherche vise aussi a accroitre
le niveau de la connaissance et de la compréhension a I'égard de la structure,
des processus et effets des services de santé sur les personnes et les
populations » [TRADUCTION] (Institut de la médecine)

e Un champ de recherches de renseignements utilisant une méthodologie
guantitative et qualitative afin d’analyser les répercussions de I'organisation, du
financement et de la gestion des services en soin de santé a I'égard de I'accés et
de la prestation des services, des colts, des résultats et de la qualité des
services. (Association for Health Services Research, 2000) (Les études sur
I'efficacité et les projets de démonstration n’en font pas partie).

» Larecherche en services de santé étudie I'efficacité des services de santé, les
résultats des procédures consacrees et les variations dans les modeles de
prestations des services et les résultats sur la santé de la population. Le but
ultime n’est pas seulement de générer des connaissances nouvelles et utiles
mais aussi de mettre cette connaissance a profit, de maniére a améliorer le
financement, I'organisation et la prestation des services de santé. (Health
Services Research Foundation. Site Web du CRM, 1997)

» Larecherche en services de santé est un champ de recherche de
renseignements (non une discipline); ce champ de recherche est mené par des
guestions et des enjeux soulevés par d’autres spécialistes (davantage orienté
vers la mission que motivé par la curiosité) et plutdt axé sur I'efficacité. C’est un
champ inhérent a un paradigme autre que biomédical et qui est pertinent a
I'utilisation de la recherche par ceux qui travaillent en soins de santé. C’est donc
un processus avant d’étre un produit. (Lomas 2000)

* L’intégration d’autres sciences comme |'épidémiologie, la sociologie, 'économie
ou d’autres sciences analytiques. La recherche en services de santé se rapporte
habituellement aux liens entre les besoins, la demande, l'utilisation et les
résultats des services de santé. La finalité de la recherche est d’évaluer, en
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particulier, la structure, les processus, les résultats et 'aboutissement. (From
Last, Dictionary of Epidemiology, 2d ed)

* L'’investigation des besoins en santé de la collectivité de méme que I'efficience et

I'efficacité de la prestation des services en réponse a ces besoins. (CRM (R.-U.)
2000)
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Annexe 3 : Recherches actuelles au Canada en regard des services
de santé reliés au cancer?

« Travalil descriptif soulevant les problemes systémiques en ce qui a trait a
'accés aux traitements de radiothérapie a travers le pays; inégalités
marquées, quant a l'acces, entre les régions d’'une méme province et des
différents groupes d’age; variations interrégionales dans le traitement du
cancer par chirurgie ou radiothérapie. (La nature des données indique
gu’on ne peut évaluer I'a-propos des soins ni faire de recommandations
pour ce qui est des interventions.)

* Relier les modeles de soins aux résultats (une étude menée au Québec
sur la récurrence locale en fonction du temps d’attente pour obtenir un
traitement de radiation au sein aprés tumorectomie).

« Etudes (a partir de données compilées) qui prédisent les taux de cancer a
venir.

* L’ICRCS a accordé plusieurs subventions en services de santé, p. ex., les
essais randomisés de suivi des stratégies du cancer du sein. Une
évaluation des besoins du patient et du soignant; utilisation des services
de soutien par les femmes atteintes de cancer du sein; analyse du temps
d’attente avant d’obtenir une intervention chirurgicale. Bon nombre de ces
facteurs sont consécutifs a un concours spécial tenu en 1996.

« Evaluation de l'attribution des colts et économique.

» Comparaison de la gestion initiale du cancer du sein sans atteinte des
ganglions dans deux provinces.

* Recherche descriptive sur les listes d’attente pour obtenir des traitements
en radiothérapie et les variations sur le plan des services selon les
régions, en Ontario. Cette recherche s’est employée a mettre en relief les
aspects négatifs de la situation plutét que d’explorer les pistes de solution
pour 'améliorer.

* On a mené des projets sur le recours aux médecines alternatives et
complémentaires.

« Etudes sur le couplage des dossiers des bases de données sur le cancer
et des bases de donnés administratives. (C.-B.)

Certains groupes qui se consacrent a larecherche en services de santé :

» Lignes directrices sur les pratiques de travail en Ontario et I'Initiative canadienne
de lutte contre le cancer du sein

» Groupe de recherche sur la radiation et I'oncologie (Université Queen’s,
Kingston)

* Groupe de spécialistes en oncologie clinique, Ontario (McMaster)

* IRSS, Ontario

» CHSPR (C.-B.) Modele de groupe de soins
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» Unité de recherche sur I'intervention en soins reliés au cancer (McMaster)
* Groupe d’analyse sur la santé et la modélisation, Statistique Canada et cliniciens
d’'Ottawa

* Groupe d’essais cliniques de I'INCC. Groupe de travail sur I'analyse économique

2 . , . . )z
Cette liste n’est pas exhaustive mais donne un apercu de I'étendue et du type de recherches sur les
services de santé reliés au cancer.
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Annexe 4 : Secteurs qui exigent de la recherche sur les services de
santé

Quel que soit le probleme de santé (p. ex., le tabagisme), a quelle étape le systeme est-
il le plus efficace dans ses interventions, que ce soit a I'échelle de I'individu, de la
collectivité et de la population? En outre, quelle est la synergie entre les mesures
entreprises a divers paliers?

Comment la connaissance des sciences comportementales (p. ex., un message
percutant a I'intention d’'un groupe d’age) pourrait-elle étre intégrée aux politiques
gouvernementales dans le cas de campagnes dans les médias de masse, entre autres?
(Quels modeles permettraient d’assurer efficacement le transfert et I'assimilation des
connaissances scientifiques?)

Comment la technologie de I'information peut-elle étre mise au service de la population
afin de rendre les services plus efficaces et plus accessibles et encourager ainsi des
comportements sains?

Dans combien de temps retrouvera-t-on dans des lignes directrices de pratiques
cliniques, les conclusions d’'une étude menée en Ontario, démontrant qu’un traitement
de radiothérapie de trois semaines dans les cas de cancer du sein chez les femmes,
associé a une thérapie conservatrice, produisent des résultats équivalant a cing
semaines? Quand pourra-t-on voir ces conclusions se traduire en modele de pratiques?
Quels facteurs favoriseraient leur assimilation dans la pratique?

Listes d'attente

Comment peut-on améliorer I'organisation, la prestation, I'efficience et I'efficacité des
services de santé reliés au cancer au Canada? Comment la nature du lien entre les
organismes sur le cancer et les autorités sanitaires régionales influence-t-elle
'aboutissement et I'efficacité des services reliés au cancer?

Quelles sont les répercussions des changements démographiques chez les travailleurs
(les baby boomers, les soignants qui privilégient I'équilibre dans leur vie
professionnelle) et sur la maniére dont sont organisés et prodigués les services de
santé?

On doit mettre davantage l'accent sur les aspects efficacité et efficience.

Les études sur la population sont importantes en raison de notre systéme a payeur
unique.

Développer des moyens de mesurer les résultats, p. ex., pour ce qui est de la

satisfaction de la clientele, de la qualité du processus afin d’étre en mesure d’évaluer le
retour sur les investissements.
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Comparer l'efficacité/I'efficience entre les différents types de maladies; mettre au point
des cartes de résultats pour consigner les renseignements par type de maladie.

Besoins de recherches sur les protocoles qui transposent les conclusions des
recherches épidémiologiques (conclusions fondamentales) en des initiatives de
recherche comportementale (essais cliniques) afin de les intégrer aux programmes de
prévention (analogues aux programmes cliniques).

Encourager et évaluer les programmes de prévention qui intégrent plusieurs approches
dans une (Iégislation, participation de la collectivité, I'éducation du public et des
médecins, etc.)

A bréve échéance, il importe que la recherche porte sur I'analyse des résultats des
données. Quelles sont les répercussions d’un contexte (public et privé) sur les
résultats?

Prendre appui sur les bases de données solides au pays.

De quelle maniére I'organisation des soins influence-t-elle ce qui se passe? (Ne pas se
limiter uniquement au cancer...)

Les études interprovinciales sont trés importantes. Comment I'acces aux drogues qui
contrélent les symptémes relatifs au cancer varie-t-il d’'une province a l'autre?

Quelles sont les conséquences du virage ambulatoire pour ce qui est de I'accés aux
drogues qui soignent le cancer? Quelle est la meilleure facon d’en défrayer le colt dans
le systeme?

Est-ce que les thérapies alternatives devraient faire partie du systéme subventionné par
les contribuables? Quel devrait étre le role des spécialistes de ces thérapies
alternatives?

Le développement et I'évaluation des stratégies pour la diffusion des lignes directrices
sur le traitement devraient étre prioritaires.

Les études sur l'intervention sont nécessaires!! Analyser différents moyens de modifier
les pratiques médicales et les programmes de gestion du cancer.

Soins primaires — devraient comporter un volet prévention, le dépistage et les soins
palliatifs et pas seulement a I'intérieur du réseau de traitement.

Soins palliatifs — pour des raisons d’éthique seulement, les soins palliatifs sont d’'une
grande importance dans le contrdle du cancer.
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Etudier les variables explicatives des résultats : type de soins, modéles de prestation
des services, codts, publics, c. privés, professionnels c. bénévoles (a travers tous les
stades, de la prévention aux soins palliatifs).

Comment traduire un processus décisionnel fondé sur I'expérience clinique, en temps
réel.

Besoin de consensus sur un ensemble minimal de données pour les besoins de
controle et de surveillance.

Besoin de comprendre le rGle des membres de la famille dans la prodigation des soins.
Evaluer le poids de la différence en termes d'équité, d’efficacité et de libertés
individuelles ainsi que l'influence sur les autres facteurs quand I'un est privilégié. Tenir
compte des différences entre le systéme public et privé lorsqu’il y a agencement des
deux.

Quelle est la nature des avantages (et des limites) des deux systemes intégrées?

Intégrer la recherche en services de santé sur le cancer a d’autres maladies
chroniques. Eviter de travailler en tour d’ivoire.

Mieux transmettre le savoir (comportant la mise sur pied d’'un carrefour d’information).

Efficacité des colts et colts des services publics de divers traitements.

Notes sur les commentaires des décideurs

Répercussions des services de prévention sur les codts en soins de sante.
Recherche sur la lutte contre le tabagisme.

Répercussions des soins a domicile aux mourants chez les soignants.

Comment maintenir I'acces aux services pertinents (incluant le dépistage, le diagnostic
et le traitement).

Comment opérer la transition vers des services de plus en plus ambulatoires et vers
des soins a domicile, tout en maintenant ou en améliorant les résultats.

Mener des recherches sur les stratégies de prévention, le dépistage de masse, les
soins de soutien et palliatifs.

Mener des recherches sur I'efficacité des co(ts reliées aux choix de traitement.
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Facteurs influengant I'accées aux soins.

Lien entre I'attribution des ressources et les résultats.

Besoin d’établir un cadre de travail de haut niveau compte tenu de la recherche sur le
plan économique et du besoin de mesures incitatives pour amener des changements

dans la pratique.

Une meilleure compréhension de I'apport d’'un réseau organisé de soins de santé en
cancer en fait de qualité et d'efficacité des soins prodigués.

Une meilleure compréhension de I'opposition des systemes de valeurs et de la
nécessité d'y donner suite par la recherche et non par la rhétorique

Dans les « essais opportunistes », c'est-a-dire au Canada, faire des études
comparatives et d’évaluation au moyen de I'étalonnage.

Donner suite a la question du double emploi dans le processus colteux de I'élaboration
des lignes directrices.

Quelles sont les variables qui induisent la réussite des programmes de dépistage?

Comment organiser les services de traitement de maniere a réduire les listes d’attente
et a améliorer 'accés aux soins.

Intégrer les recommandations de la communauté scientifique aux lignes directrices
cliniques (dépistage).

Disséminer I'information sur les pratiques exemplaires dans le domaine de la
prévention.

Quelles sont les répercussions de I'attente d’'un diagnostic ou de traitements pour le
cancer sur l'utilisation des services et les conséquences a I'égard de la
morbiditié/mortalité?

Recherche sur les compromis entre la qualité de vie et la longévité; qu'en pensent les
gens?

L’acces aux traitements.

Identifier des modéles organisationnels optimum qui précisent les facteurs ou les
conditions de réussite dans la mise sur pied de ces modeles.

Lien des résultats concernant I'accessibilité et la disponibilité des services, I'efficacité

des traitements communautaires/a domicile, I'évaluation du service a la clientéle,
I'efficacité des stratégies de prévention.
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Recherche sur les colts du cancer pour les familles.

Codts du traitement de certains types de cancer chez les enfants.
Répercussions sur les familles et la collectivité du cancer dans la petite enfance.
Prévention du cancer.

Efficacité des programmes des services d’approche.

Analyse économique et des systemes de recherche...comment fait-on le lien entre les
éléments du systéme?

Comment fait-on I'intégration des patients et des familles dans les initiatives de
recherches? (pour qu’on ne la laisse pas uniquement entre les mains des scientifiques)
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Annexe 5: Commentaires reliant la recherche sur les services de
santé aux six recommandations du groupe de travail sur la recherche
générale

Le groupe de travail sur la recherche (incluant les commentaires de tous les sous-groupes —
clinique, soins palliatifs, primaires, recherche sur les services de santé, socio-comportemental,
protocole, prévention) a formulé six recommandations qui intégrent les éléments clés soulevés
dans les groupes de travail. Voici donc les commentaires du sous-groupe sur la recherche en
services de santé qui établit le lien du travail du sous-groupe aux recommandations générales.

Les recommandations figurent par ordre de priorité.

1. Augmenter le financement de la recherche pour mettre le Canada en position de
chef de file en matiére de contréle du cancer

Le financement en matiere de recherche est la condition premiere qui hous permettra d’aller

de l'avant. Il y a dans la recherche sur les services de santé des occasions uniques

d’étudier les répercussions de certains aspects, comme les modéles de prestation des

services, en utilisant des sources d’information existantes et améliorées qui seraient d'un

grand intérét sur le plan international.

2. Faire face alacrise en ressources humaines

Cette crise est sérieuse dans la recherche sur les services de santé. Il y a trés peu de
chercheurs ou de groupes de chercheurs qui entreprennent des recherches dans ce
domaine au Canada et le perfectionnement du personnel était I'un des trois objectifs du
sous-groupe sur la recherche en services de santé.

3. Encourager les mécanismes de subvention pour favoriser les percées et
I'interdisciplinarité dans la recherche
Deux mesures proposees par le sous-groupe sur la recherche en services de santé portent
sur des mécanismes de financement qui favoriseraient I'interdisciplinarité dans la recherche.
La premiére, la création d'une initiative conjointe a laquelle participeraient des partenaires
clés du pays afin de préciser les priorités stratégiques dans le domaine de la recherche en
services de santé, permettrait de mettre en ceuvre la présente recommandation. La
deuxiéme serait de tenir une conférence nationale en recherche sur les services de santé
dans les prochains 18 mois. Cette démarche est vitale a la recherche en services de santé
car il s’agit d’'un champ en émergence ou il n’y a pas de cohésion et ou les chercheurs ne
se connaissent méme pas les uns les autres.

4. Désigner les priorités nationales pour larecherche sur le contréle du cancer

La tenue d’'une conférence nationale en recherche sur les services de santé constitue un
moyen d’examiner les priorités en ce domaine et de prendre note des intéréts et des
expertises des intervenants a travers le pays. Elle permettrait également aux chercheurs et
aux décideurs de communiquer entre eux.

5. Mettre sur pied un carrefour d’information national grace a un cadre de travail
doté de normes internationales pour ce qui est de la collecte de données portant
sur les patients et la population.

Tous les objectifs établis par le sous-groupe sur la recherche en services de santé portaient

d'une fagon ou d'une autre sur la question des ressources en matiere d'information :

concentrer les efforts pour que la collecte des données et la surveillance des systémes en
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développement permettent la recherche; former le potentiel humain en vue d'utiliser les
bases de données efficacement et encourager la recherche interprovinciale.

6. Créer une tribune nationale pour la recherche sur le cancer

Bien que I'on n’ait pas soulevé cet aspect lors des débats du sous-groupe sur la recherche
en services de santé, une tribune nationale pour les Canadiens intéressés pourrait s’avérer
efficace pour atteindre certains objectifs essentiels a la recherche en ce domaine. Par
exemple, permettre la recherche parmi plusieurs juridictions territoriales et faciliter I'acces
aux données dans les analyses secondaires.
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Annexe D : Rapport du sous-groupedetravail sur lesRH et
I"'infrastructure

Table des matiéres
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E. COMPARAISON AVEC LE FINANCEMENT DE LA RECHERCHE SUR LE
CANCER AUX ETATS-UNIS
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A. APPROCHE EN MATIERE DE COLLECTE DES DONNEES

Le sous-groupe des ressources de I’ égquipe de recherche de la SCLCC atenté defairele
recensement des ressources disponibles dans e domaine de la recherche sur le cancer au
Canada. Les données que I’ on trouveici ne sont certainement pas exhaustives, il s agit
plutdt d’ un apercu des ressources liées au cancer. L’ approche régissant la collecte de ces
renseignements a été de demander les données pertinentes a de nombreuses organisations
qui soutiennent la recherche sur le cancer partout au Canada. Parmi les organisations avec
lesquelles nous avons communiqué on compte les organismes suivants : Institut national
du cancer du Canada (INCC); Conseil de recherches médicales du Canada (CRM);
Cancer Care Ontario (CCO); McGill Cancer Centre (MCC); Fonds de la Recherche en
Santé du Québec (FRSQ); Alberta Heritage Foundation for Medical Research (AHFMR);
Cross Cancer Institute (CCl); Southern Alberta Cancer Research Centre (CACRC); BC
Cancer Agency (BCCA). Les principal es personnes ressources de chague organisme sont
indiquées alapage 11. Nous avons communique avec |es organismes indiqués ci-dessus
afin qu’ elles nous fournissent des renseignements sur |es catégories suivantes :

1. Nombre total de chercheurstravaillant sur le cancer (classés, si possible, en fonction
de catégories générales)

2. Financement destiné alarecherche sur le cancer et au soutien
» recherches sur le cancer (subventions d' exploitation et soutien aux
programmes importants)
» soutien al’infrastructure (soutien professionnel, primes de formation, primes
pour le matériel, construction et rénovation)
* soutien au réseau
» fondsdel’industrie

3. Orientations futures de la recherche sur le cancer au Canada
e exode des cerveaux
e maintien du corps professoral hautement qualifié
* recrutement de jeunes étudiants dans des domaines scientifiques, particulierement
dans le domaine de la recherche sur le cancer
* nouveaux meécanismes de financement qui pourraient stimuler larecherche
multidisciplinaire

B. PERSONNEL OEUVRANT ACTUELLEMENT DANS LA RECHERCHE SUR

LE CANCER

Le nombre total de personnes qui effectuent des recherches sur le cancer au Canada est
évalué aenviron 2 000. La base de données actuelle de I'INCC comprend les noms de
1 637 personnes qui ont fait des demandes de subvention fructueuses, ou qui ont participé
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a ces demandes, au cours des cing derniéres années. En outre, au Canada, il y a501
meédecins qui participent & des essais cliniques par I’ intermédiaire du Groupe des essais
cliniquesde I’INCC situé al’ université Queens a Kingston (Ontario). La base de données
dela CRM énumeére environ 650 chercheurs qui participent a des recherches sur le
cancer, mais on suppose que la plupart d’ entre eux ont également recu du financement de
lapart deI"INCC. En plus des 1 600 chercheurs de la base de données de |’ INCC dont les
demandes ont porté fruit, il y a2 400 chercheurs dont les demandes ont été rejetées; bon
nombre de ces derniers ont probablement réussi arecevoir d autres subventions, nous
pouvons donc supposer qu’il y a environ 800 scientifiques de plus (la différence entre
2400 et 1 600) qui S'intéressent alarecherche sur le cancer au Canada. Nous n’ avons pas
été en mesure de classer |es intéréts de ces chercheurs de maniére plus poussee que ce qui
est indiqué ci-dessus.

Nous n’ avons pas tenté de déterminer le nombre de chercheurs travaillant pour I’industrie
pharmaceutique et biotechnologique au Canada.

C. BESOINS FUTURS EN RESSOURCES HUMAINES DANS LE DOMAINE DE
LA RECHERCHE SUR LE CANCER AU CANADA

Il est difficile d’ obtenir une évaluation exacte des besoins a venir en matiere de personnel
au Canada. Depuis de nombreuses années, le Canada a produit moins de scientifiques et
d’ingénieurs que la plupart des pays du G7. Outre ce taux de production peu élevé, le
Canada, comme d’ autres pays, doit faire face ala nécessité de remplacer un grand
nombre de ses scientifiques et de ses ingénieurs au cours de la prochaine décennie en
raison du vieillissement du corps professoral des universités et des instituts de recherche
du Canada. L’ AUCC estime que, au cours de la décennie a venir, les universités
canadiennes seront amenées a remplacer 16 000 membres du corps professoral. Si la
proportion d’ éudiants universitaires augmente au rythme prévu, il faudra embaucher
encore davantage d’ employés.

Outre la nécessité de trouver de nouveaux enseignants, la restructuration récente du
systéme de soins de santé a réduit le temps que les chercheurs cliniques pouvaient
consacrer alarecherche. Cette limite de temps restreint la quantité de recherches
cliniques que |’ on peut effectuer et, par conségquent, ralentit la mise en cauvre de
nouvelles connaissances dans | e cadre de nouvelles interventions efficaces visant a
améliorer la santé des Canadiens. Bien que tous les administrateurs des universités et des
hopitaux soient conscients de ce probléme, personne N’ est encore parvenu a une
évaluation du nombre de scientifiques-médecins nécessaires continuer de mener des
recherches efficaces dans |e domaine de |a santé (ou de la recherche sur le cancer) au
Canada.

D. FINANCEMENT DE LA RECHERCHE SUR LE CANCER AU CANADA
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En 1999-2000, I'INCC afourni 54,4 millions de dollars atitre de soutien alarecherche.
De ce montant, 49,7 millions de dollars étaient directement consacrés alarecherche
tandis que le reste était consacré alaformation, aux primes professionnelles et aux
réseaux. Pendant laméme période le Conseil de recherches médicales a dépensé

42,5 millions de dollars pour des recherches sur le cancer. De ce montant, 30,2 millions
de dollars ont directement été consacrés au soutien alarecherche et 12,3 millions de
dollars ont servi alaformation, au perfectionnement professionnel et aux réseaux.

Les 97 millions de dollars consacrés a larecherche sur le cancer par I'INCC et le CRM
représentent de loin la plus grande proportion des fonds alloués alarecherche sur le
cancer au Canada. Des montants modestes destinés alarecherche sur le cancer sont
fournis par le FRSQ, laAHFMR ainsi que par d’ autres organismes bénévoles ou
provinciaux du Canada qui oauvrent dans le domaine du cancer. Au total nous évaluons a
environ 120 millions de dollars par an le montant consacré alarecherche sur le cancer au
Canada, au moyen de mécanismes de subvention sur concours.

Il est difficile d obtenir une évaluation exacte des montants investis par I’industrie en
matiére de recherches sur la santé. Statistique Canada estime que I’ industrie a fourni
environ 600 millions de dollars de financement pour la recherche sur la santé en 1998.
D’ autres évaluations ont fait état de montants pouvant atteindre 2,6 milliards de dollars
en 1999 (y compris le capital risque). Si I’ on suppose que I’industrie et le domaine de la
biotechnologie investissent au moins 1,2 milliard de dollars dans les recherches sur 1a
santé al” heure actuelle, et que 20 % de ce montant est destiné aux recherches sur le
cancer, il pourrait y avoir environ 250 millions de dollars de plus provenant du secteur
prive et destiné a soutenir la recherche sur le cancer.

E. COMPARAISON AVEC LE FINANCEMENT DE LA RECHERCHE SUR LE
CANCER AUX ETATS-UNIS

|l est difficile de faire des comparaisons avec |es Etats-Unis car la nature du financement
de larecherche est trés différente. Outre le fait d’ offrir des subventions d’ exploitation, les
National Institutes of Health soutiennent également un vaste programme interne de
recherche, participent de maniére importante aux frais généraux pour presque toutes les
subventions et permettent aux chercheurs d’ utiliser une partie de leur salaire atitre de
subventions. En 2000-2001, les NCI des Etats-Unis disposeront d’ un budget d’ environ
3,8 milliards de dollars (5,6 milliards de dollars canadiens). Cependant, seulement 70 %
de ce montant, soit 2,7 milliards de dollars, est destiné a des subventions extérieures

(4 milliards de dollars canadiens). Selon les données des NIH, la moyenne des codts
indirects, en 1998, était de 32 %. La correction des colts indirects représente 1,8 milliard
de dollars en subventions (2,7 milliards de dollars canadiens).

Outre le montant éevé du financement du gouvernement fédéral aux Etats-Unis, une
autre différence importante est le faible financement provenant d’ organismes sans but
lucratif. Au Canada, les organismes bénévoles contribuent autant alarecherche sur la
santé que le gouvernement. Aux Etats-Unis, |e soutien des organismes bénévoles ne
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représente que 15 % du soutien gouvernemental total. Par conséquent, nous pourrions
évaluer 20,8 milliard de dollars (15 % des 3,8 milliards du budget des NCI) |e montant
auquel les chercheurs américains auront acces en 2000-2001 pour mener des recherches
sur le cancer, soit 1,2 milliard de dollars canadiens. En faisant |e total de ces montants,
nous évaluons a 3,9 milliards de dollars par an le montant des subventions accordées aux
chercheurs américains grace a des subventions sur concours destinées a soutenir leurs
recherches.

Si nous utilisons la proportion habituelle de 10 contre 1 pour comparer les Etats-Unis et
le Canada, un calcul simple pourrait nous permettre de conclure que le Canada devrait
dépenser 390 millions de dollars pour la recherche sur le cancer en 2000-2001. A titre de
comparaison, nous estimons gue le montant total disponible au Canada pour I’ année
financiére 2000-2001 sera de 55 millions de dollars provenant de I’ INCC, de 75 millions
de dollars provenant de I’ |CRS (15 % du budget total, le montant habituellement
consacré par le CRM alarecherche sur le cancer), et environ 25 millions de dollars
provenant d’ autres sources pour un total de 155 millions de dollars pour la recherche sur
le cancer.

F. AUTRES COMMENTAIRES EMIS PAR LES INTERVENANTS

Stuation globale

* uneunité d’ évaluation en matiere de cancer, qui S occuperait d’ évaluer les
consequences des services fournis, serait nécessaire

il faut apprendre a mettre en cauvre les connai ssances fondamental es existantes de
maniére cohérente

» le défi réside danslarecherche traductionnelle (des bancs d’ école aux lits
d’ hépitaux)

o évauer les stratégies permettant de fournir du financement pour de vastes projets
généraux qui pourraient permettre de faire des découvertes importantes

* instaurer une approche typique des sciences de la vie dans e cadre de larecherche
sur le cancer (¢’ est-a-dire transdisciplinaire plutét que seulement
interdisciplinaire)
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Ressources

il faut fournir du soutien aux études pilotes dont le but est de tester les nouvelles
approches dans le but d’améliorer lalutte contre le cancer et qui en sont aux
dernieres étapes

I"INCC pourrait appuyer les pressions politiques exercées sur le gouvernement
pour gue celui-ci tienne compte des codts indirects des recherches effectuées au
Canada

le financement des essais cliniques ne tient pas compte des nouvelles méthodes de
traitement

il faut un financement spécial pour les scientifiques qui font des études cliniques
il faut offrir davantage de soutien ala pathologie expérimentale afin de s assurer
de latransition des analyses sommaires ou microscopiques aux approches
moléculaires

il faut que les salaires soient plus concurrentiels par rapport aux Etats-Unis (par
exemple la AHFMR augmente les salaires des titulaires al’ aide de primes de
marché d’une valeur de 10 000 dollars par an pendant les cing premiéres années
de leur nomination, et de 20 000 dollars par an aprés ces cing premieres années)
réduire les différences de financement entre le Canada et les Etats-Unis du point
de vue de larecherche (le potentiel de recherche du Canada est environ dix fois
plus faible que celui des Etats-Unis)

Exode des cerveaux, maintien du corps professoral et recrutement

instaurer des primes pour les jeunes chercheurs comprenant des fonds de
démarrage destinés aux titulaires de bourses post-doctorales afin de lesinciter a
revenir des Etats-Unis

lesinitiatives actuelles qui reposent sur la nécessité d’améliorer le rendement et
de retenir les Canadiens devraient également porter sur des domaines precis
encourager les programmes interdisciplinaires sur le cancer

régler les problémes d’ espace pour les nouvelles recrues

instaurer des programmes d’ été pour les étudiants du secondaire dans les
domaines liés alarecherche sur le cancer

améliorer les programmes de formation de deuxiéme cycle ainsi que les
programmes de bourses spécial es destinées aux médecins pour offrir une
formation en oncologie ainsi que du soutien aux étudiants du doctorat en
médecine dans e cadre de laboratoires ou de projets liés au cancer

stimuler les partenariats de I’ INCC avec les chaires de recherche du Canada afin
d établir des chaires de recherches sur |le cancer

améliorer le marketing effectué par les universités ainsi que celui qui s adresse au
public par I'intermédiaire dela SCLCC

S attendre a une croissance de 20 % des inscriptions d étudiants

le vieillissement du corps enseignant du Canada signifie gu’ un nombre élevé

d’ enseignants devra bient6t étre remplacé

afin de conserver un niveau acceptable de qualité, environ 2 500 a 3 000
nouveaux enseignants devront étre embauchés au cours des 10 prochaines années
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Annexe E : Rapport du sous-groupe sur I'imagerie médicale
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1. Ou en sommes-nous?

Le Canada a une solide réputation dans la mise au point de technologies de I’imagerie
relatives au cancer. On retrouve d’ importantes publications dans le domaine de I’ ultrason,
de larésonance magnétique, de laradiographie numérisee, de la vérification de l’image et
de la spectroscopie RM. 1l y a certaines recherches sur la TEP et la médecine nucléaire
pour le cancer, mais ces domaines sont moins bien fouillés. Dans une perspective plus
large, il y ades développements marquants al’ égard de I'imagerie optique, tels que
bronchoscope et spectroscopie du tissu interstitiel.

Larecherche dans ces domaines se concentre uniquement dans quel ques grands centres
au Canada, p. ex., Toronto, London et Vancouver.

Comment nous en tirons-nous?

Dans certains secteurs du développement technique de I’'imagerie médicale reliée au
cancer, nous avons une grande visibilité et notre présence est reconnue mondialement. La
meilleureillustration a ce chapitre est 1a recherche sur la mammographie numérique qui
est coordonnée par des chercheurs de Toronto pour toute I’ Amérique du nord. L’ imagerie
par résonance magnétique (RM) du sein est bien reconnue également. L’ utilisation de la
RM dans le diagnostic du cancer, la classification par stade et |a caractérisation tumorale
est un autre domaine ou le Canada se démarque. Enfin, |” utilisation de I’ imagerie pour la
vérification dans le traitement de radiothérapie est reconnue mondialement.

L’ application des dével oppements technol ogiques dans |a pratique clinique est sans
contredit |” aspect qui mérite le plus notre attention. Nous débattrons des motifs
ultérieurement. Il arrive fréquemment que la recherche en technologie de I’ imagerie qui
est menée au Canada trouve des applications relatives au cancer aux E.-U. et ailleurs.
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3. Quenousréservel’avenir?
Il existe actuellement al’ échelle de la planéete un intérét grandissant al’ égard du réle de
plus en plus important de I’imagerie dans | e traitement du cancer. Le NCI-E.-U. consacre
50 M $, provenant des taxes sur le tabac, alarecherche sur lamise au point de I’'imagerie
dans le traitement du cancer. Rien de tel n"aencore fait I’ objet d’ attention pour ce qui est
des budgets consacrés alarecherche au Canada.

Voici certains secteurs de dével oppement de I’imagerie qui pourraient faire I’ objet

d attention :

* L’image directe du traitement guidé, comme la chirurgie guidée par résonance
magneétique, |e guide-image thermique ou la cryothérapie de méme que des formes
d’ ablation des tumeurs beaucoup moins invasives. De telles formes de traitement
pourraient occuper une place prépondérante dans les soins palliatifs.

* OnSsentend deplusen plussur I’ utilisation de I'imagerie ad autres fins que lasimple
définition physiologique de tumeurs. Cette technologie peut fournir des indications
précieuses sur laphysiologie et I’individualité d’ une tumeur chez un patient. Par
exemple, latechnologie de I'imagerie est mise au point en vue de mesurer le stade
d’ oxygénation d’ une tumeur, d’ évaluer I’ angiogenese, les propriétés circulatoires et
élastographiques d’ une tumeur, etc. On reconnait de plus en plus I’importance de
I’imagerie quant a sa capacité de transmettre des informations quantitatives
importantes a propos du stade d’ une tumeur servant a prévoir un plan de traitement
initial ou de suivi.

o D’autres sentiers s ouvrent dans la mise au point de I’imagerie moléculaire ou
I"imagerie est utilisée pour mettre en relief ou préciser des marqueurs moléculaires ou
génétiques et |’ expression genétique dans le dével oppement de tumeurs. On croit
fortement que le développement de cette forme d’imagerie moléculaire fera partie
intégrante de toute forme de thérapie ou de manipulation génétique.

* 1l y existe un bon champ d’ applications quant al’ utilisation de I'imagerie pour ce qui
est du criblage des groupes-cibles a haut risque (génétiquement prédisposes).

» Enfin, on reconnait également de plus en plus I’importance de |’ imagerie en
recherche sur les génomes chez les animaux. Cette technologie aura des retombées a
long terme sur les problemes reliés au cancer et ad autres maladies.

4. Quelssont les obstacles?
Larecherche en imagerie au Canada comporte un obstacle de taille. 1l est difficile
d’intégrer le savoir dans la pratique clinique car la plupart des centres de traitement du
cancer au Canada n’ ont pas acces a cette technologie ni méme aux services de base pour
assurer le suivi nécessaire en clinique. Cette situation sévit en raison de la nature de
I’'imagerie, un service qui doit étre acheté généralement dans un autre organisme, lequel
recoit plusieurs demandes en ce sens.

Méme si on en avait le temps, il y atrés peu de cliniciens en imagerie qui ont alafoisun
intérét dans le traitement du cancer et dans la recherche. Le manque de volonté dans les
centres hospitaliers al’ égard de la radiol ogie constitue un goulot d’ étranglement dans le
traitement du cancer.
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5. Quedevrions-nousfaire?

a

On devrait considérer I’ éaboration des technologies de I’ imagerie comme partie
intégrante du traitement global du cancer et mettre a son service les ressources
suffisantes ainsi que la volonté politique afin de poursuivre larecherche clinique
dans le traitement du cancer par |’imagerie.

On devrait mettre en cauvre un programme de formation et de recherche pour les
techniciens de I’imagerie en oncologie et smplifier les mécanismes de
financement de la recherche de sorte que les chercheurs puissent s acquitter de
leur mandat. Cela exigera sans doute d autres modes de financement de méme
qu’ une collaboration plus étroite entre les techniciens de I’ imagerie en oncologie
et les centres de traitement du cancer.

Les agences au service du traitement du cancer et de larecherche doivent
anticiper les colts de développement de la technologie telle que le guide-image.
Cette technol ogie nécessite un équipement spécialisé, des équipes de personnel
complexes ayant une capacité initiale relativement faible en raison de

I’ épuisement des techniques. Une telle entreprise impligue différentes actions sur
le plan de larecherche, du dével oppement et des soins et pour cette raison
échappe souvent ala planification budgétaire.

On doit allouer des budgets particuliers au niveau national pour le développement
delatechnologie. L’ industrie n’ entreprendra pas de recherches menées par
hypotheses ni de dével oppement technol ogique isolément. La marge de profit est
faible dans le traitement du cancer et pour ce qui est de I’ équipement servant au
diagnostic. C’ est pourquoi nous devons mettre sur pied un programme nationa de
dével oppement de concert avec I’ industrie qui vise particulierement la
technologie de |I'imagerie dans le traitement du cancer. Une fois que I’ on aura
démontré I’ efficacité de tel s dével oppements technol ogiques, |e systéme de soins
de santé pourra entreprendre des stratégies de traitement novatrices.

Il est nécessaire d’ engager des fonds dans la recherche pour ce qui est de

I’ utilisation novatrice de I’imagerie pour |a caractérisation tumorale en particulier.
De nouvelles formes de traitement qui visent certains aspects du traitement du
cancer émergent. 1l sera donc nécessaire de mettre au point de nouvelles
technologie en imagerie afin de prouver I’ efficacité de ces nouvelles formes de
traitement. Le traitement anti-angiogénese, par exemple, devrait faire |’ objet de
contréle quant a son efficacité autrement que par |’ observation de larégression de
latumeur. Par conséquent, la recherche en imagerie est nécessaire pour mettre au
point ces mécanismes de contrdle de I’ efficacité.

R. Mark Henkelman, Ph.D.
19 juin 2000
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Annexe F : Rapport du sous-groupe des soins palliatifs
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I ntroduction

Définition : D’aprés la définition qu’ en donne I’ Organisation mondiae de la Santé, on
entend par « soins palliatifs » les soins globaux actifs prodigués aux patients souffrant
d’une maladie qui ne se préte pas a un traitement curatif. Le contréle de la douleur et
d’ autres symptdmes, ainsi que des problémes psychologiques, sociaux et spirituels, est
d’ importance cruciae. Les soins palliatifs ont pour but d’améliorer la qualité de vie des
patients et de leur famille. De nombreux aspects de ces soins sont également utilisés en
cours de traitement d’ une maladie conjointement avec un traitement contre le cancer. On
entend par « soins terminaux » les soins donnés en fin de vie, qui ne constituent qu’ une
facette des soins palliatifs.

Contexte : Le présent rapport se fonde principalement sur le document « Canadian
Agenda for Research in Palliative Care: A report from the National Research Advisory
Committee of the Canadian Palliative Care Association »(ordre du jour canadien sur la
recherche en matiere de soins palliatifs : rapport du comité consultatif national sur la
recherche de I’ Association canadienne des soins palliatifs) (31 mars 1999). Cet ordre du
jour national a été financé par Santé Canada et dressé par un comité composé de
sommités du domaine de la recherche sur les soins paliatifs au Canada, ains que de
représentants des consommateurs, sous les auspices de I’ Association canadienne des
soins paliatifs (ACSP). La documentation ayant servi a élaborer I’ordre du jour en
matiere de recherche comprend : 1) un examen des documents sur les soins palliatifs
donnés en fin de vie faisant état des lacunes et des priorités, et comportant un survol de la
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documentation canadienne; 2) des entrevues réalisées aupres de familles et de
dispensateurs professionnels de soins et portant sur des questions significatives sur
lesquelles les recherches doivent porter (des groupes d'étude ont été constitués en
francais et en anglais); 3) une analyse du niveau de financement alloué a la recherche sur
les soins paliatifs au Canada (y compris une éude nationale sur les chercheurs
spécialisés dans ce domaine et des données sur les principaux organismes canadiens de
financement qui accordent des subventions).

Plus de 210000 personnes meurent chague année des suites du cancer au Canada.
L’ Institut national du cancer du Canada (INCC), dans Satistiques canadiennes sur le
cancer 2000, estime que le cancer causera le déces d environ 65 000 personnes au cours
de I’an 2000; 17 700 décés seront attribuables au cancer du poumon, 5 500 au cancer du
sein, 6 500 au cancer colorectal et 4 200 au cancer de la prostate. Le ratio de déces par
cas pour tous types de cancer est évalué a 0,49. Ces chiffres ne laissent planer aucun
doute. La Stratégie canadienne de lutte contre le cancer doit tenir compte des besoins des
personnes mourantes et du fait que, pour bon nombre d entre elles, le cancer se traduira
par la mort. La plupart des patients auront besoin de services de santé, et la recherche
effectuée sur les soins palliatifs en fin de vie permettra de leur prodiguer des soins de
qualité, aeux et aleur famille.

Larecherche sur les soins palliatifs et les soins donnés en fin de vie différe sous plusieurs
aspects de la recherche biomédicale. Dans le dernier cas, les activités de recherche
portent sur la découverte de mécanismes fondamentaux qui peuvent mener a la création
de nouveaux traitements pour certaines maladies, tandis que la recherche sur les soins
palliatifs porte sur ces mécanismes ainsi que sur |’ expérience du patient aux prises avec la
maladie et de sa famille. La recherche sur les soins palliatifs doit tenir compte du vaste
éventail des enjeux biopsychosociaux, qui servent non seulement a étudier la maladie en
soi, mais portent sur |’expérience des gens qui vivent avec la maladie et suivent un
traitement et sur la signification que cela revét pour la personne, sa famille et la
collectivité. Contrairement a la recherche biomédicale usuelle, qui est axée sur
I” aboutissement du traitement, |a recherche en matiére de soins palliatifs sert a envisager
d’ autres fagons de soulager la souffrance lorsgue le traitement ne méne plus arien.

Ou en sommes-nous?

Plusieurs facteurs d ordre géenéra semblent régir le domaine des soins paliatifs au
Canada, comme le prouve la documentation réunie par le comité consultatif national sur
larecherche del’ ACSP. Lesvoici :

Mortalité et survie liées au traitement et/ou ala progression de lamaladie
Nature des installations et services pour les soinsen fin devie

Attitudes, opinions, connaissances et croyances des fournisseurs de soins
Habitudes des fournisseurs de soins en matiere de pratique

Décision sur les soinsen fin devie

o g s~ 0N PE

Rentabilité des programmes, des services et des traitements
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7. Attitude et expérience des patients et des membres de leur famille
8. Etiologie et thérapie sur ladouleur et |es symptémes

La qualité des recherches effectuées varie selon I’expérience du ou des chercheur(s).
Dans la plupart des cas, la recherche en matiére de soins palliatifs au Canada est menée
par un petit groupe de chercheurs recevant du financement par des organismes locaux ou
se voyant attribuant de petites subventions d’ exploitation pour des projets en particulier.
Malgre tout, les chercheurs canadiens réussissent a étudier divers aspects des soins en fin
devie :

» Le développement et I’ utilisation de voies sous-cutanée pour I’ administration des
fluides et des médicaments transforme et simplifie la possibilité de prendre soin
des patients mourants a leur domicile.

» L’étude du désir de mourir et son association avec la douleur et la dépression chez
les patients mourants ont permis de recueillir d importantes données sur la
politique canadienne en matiére de soins de santé.

o L’élaboration de mesures visant a assurer la satisfaction des membres de la
famille envers la qualité des soins prodigués au malade vers la fin de sa vie ont
permis de poser un fondement pour évaluer |’ efficacité de diverses mesures de
prestation de services de santé auprés de ce groupe de la popul ation.

Quel est notre taux de réussite?

Selon des rapports émanant de Cancer 2000, le Comité sénatorial spécial sur |'euthanasie
et I'aide au suicide (1995) et I'INCC ont parrainé des ateliers sur les soins palliatifs, qui
n'ont cependant pas eu les répercussions escomptées pour ce qui est de stimuler la
recherche dans ce domaine au Canada. Les chercheurs canadiens apportent une
contribution énorme a la recherche sur les soins paliatifs, mais leurs efforts sont
entravés par le manque de masse critique de chercheurs et I'absence de financement
destiné a ce type de recherche. En dépit de ces embiches, il semble exister au Canada un
petit bassin de chercheurs déterminés a effectuer des recherche sur les soins en fin de vie
et dont les activités portent fruit.

L’infrastructure canadienne existante en matiere de recherche, cependant, ne convient
absolument pas a assurer, pour |I"heure, la production en temps voulu de connaissances
utiles, du fait que le financement de projets de recherche et le personnel qui est affecté a
ces projets est inadéquat. C'est aux Etats-Unis qu’on semble en grande partie faire usage
d’ essais multicentriques a grand échantillonnage. Il ne fait aucun doute que le Canada est
passé derriere les Etats-Unis, ou le financement privé (p. ex. la Soros Foundation, Project
on Death in America, la Robert Wood Johnston Foundation) et le financement accordé
par le fédéral (National Institute of Health) ont récemment permis de faire des percées
sans égal dans le domaine de la recherche sur les soins palliatifs et des bourses qui sont
accordées a cetitre.

Stratégie canadienne de lutte contre |e cancer 3



Groupe de travail sur la recherche — Rapport du sous-groupe des soins palliatifs

Tour d horizon

Le vieillissement de la population canadienne et la hausse du taux de mortalité attribuable
au cancer rendent encore plus impérieuse la nécessité de dispenser des soins de qualité en
fin de vie. On n'y parviendra qu'a condition davoir pour assises une base de
connaissances stable et empirique provenant des recherches effectuées et d’ aprés laquelle
des soins d’ excellente qualité seront fournis gréace a un choix éclairé.

Une équipe canadienne de recherche sur les soins palliatifs a récemment recu un
financement modeste pour permettre la collaboration entre les chercheurs canadiens du
domaine des soins palliatifs (Cohen R. et a. Improving quality of life and informing
social policy in palliative care. Equipe de recherche socio-comportementale sur le
cancer, centre de recherche comportementale et d’ évaluation des programmes, Société
canadienne du cancer et INCC). Pour accélérer le travail dans ce domaine, on aura besoin
de partenariats de ce genre pour obtenir rapidement des connaissances qui répondent aux
besoins des Canadiens mourants et tiennent compte de ces besoins.

Obstacles

* |l y atres peu de chercheurs spécialisés en soins paliatifs au Canada, ce qui
complique la téche consistant a attirer et a produire une prochaine génération de
chercheurs convenablement formés et épaul és.

* L’infrastructure de recherche qui existe au Canada ne convient pas a assurer la
production en temps voulu de connaissances utiles. Le financement accordé aux
projets de recherche et e personnel affecté a ces projets sont inadéquats.

» Larecherche portant sur les soins palliatifs dispensés en fin de vie est confrontée
a des défis méhodologiques de talle. Il n'existe pas suffisamment de
programmes de formation sur |’ éthique en matiere de recherche a I’intention des
chercheurs pour accorder a ces problemes toute |’ attention qu'’ ils méritent.

» Avant |’ éablissement de I’ ordre du jour canadien sur la recherche en matiere de
soins palliatifs, aucun ordre du jour n’avait été dresse sur les priorités a respecter
dans ce domaine, ce qui a entravé les efforts visant a faire des essais
multicentriques cohérents grace a un financement unifié.

|l existe de profondes différences culturelles et sociadles dans la société
canadienne, ce que ne reflétent pas suffisasmment les recherches sur les soins
palliatifs et les soins dispensés en fin devie.

» De nombreux problémes qui contribuent & la souffrance des patients en fin de vie,
comme la douleur et la cachexie ou I'anorexie, prennent racine a des stades
antérieurs de la maladie. Or, on ne s'intéresse pas suffisamment a ces questions,
ce qui est particulierement le cas des personnes chargées du suivi précoce des
patients victimes d'un cancer qui leur sera probablement fatal. Rares sont les
initiatives qui conjuguent oncologie et soins palliatifs.
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Nos priorités—ce qu’ elles devraient étre
On a ciblé certains secteurs prioritaires sur lesquels devraient porter les activités de
recherche:

Contréle de ladouleur et gestion des symptémes

Prise de décisions sur laqualité de vie et lafin de vie

Prestation de services (méthodes usuelles ou diversification de ces méthodes)
Soutien psychosocial et spirituel

M éthodes ou pratiques d’'information, outils et recherche

Attitude, opinions et sensibilisation du public et des spécialistes

Ethique dans |e domaine de |a recherche sur les soins palliatifs

Recommandations

(Tirées en majeure partie de la section sur larecherche du rapport du sous-groupe des
soins palliatifs, et approuvées par les représentants de ce comité).

Objectifs:

1. Mettre sur pied des programmes de recherche en soins palliatifs solidement

fondés et intégrés aux centres canadiens anticancéreux. En plus de mener des
activités de recherche, ces centres auront la responsabilité de former des
chercheurs qui pourront étre admissibles a un soutien financier de la part
d’ organismes subventionnaires nationaux. Il faut donc reconnaitre qu’il existe un
impératif d’ ordre éhique pour controler de fagon impeccable les symptdmes, a
partir du moment ou un diagnostic de cancer est posé et tout au long de la
progression de la maladie. Cet objectif ne peut étre atteint que si davantage de
fonds sont disponibles pour couvrir tous les aspects de la recherche sur les soins
en fin de vie (voir lesrecommandations 1 a 3).

Etablir des liens et des réseaux de collaboration entre les centres, pour veiller au
succes des essais cliniques multicentriques. Cette tache sera grandement facilitée
par la création de ressources nationales d’ information pour la collecte de données
sur les patients et les populations (voir larecommandation 5).

Faire en sorte que les programmes offerts conjointement par I'INCC et les
Instituts canadiens de recherche en santé (ICRS) répondent au besoin de favoriser
le renforcement des capacités pour la recherche en soins palliatifs. Cela pourrait
se faire au moyen de bourses ou de subventions parrainées, de subventions
d’ exploitation accordées par des chercheurs, de demandes de proposition ciblées,
de subventions accordées aux nouvelles idées, de centres d’ excellence chargés de
remettre des subventions, de subventions d’infrastructure pour soutenir les unités
de recherche clinique et d'un financement pour les chercheurs d expérience (afin
gu’ils puissent poursuivre leurs recherches et agir comme mentors) [voir les
recommandations 2 et 3]. En plus des fonds alloués précisément ala recherche sur
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les soins paliatifs, on pourrait envisager la mise sur pied de comités de révision
des activités de recherche entreprises dans ce domaine.

Objectifs précis a atteindre :

1.

La mise sur pied d'un programme approuve par I'INCC et les ICRS visant a
allouer des fonds au renforcement des capacités en soins paliatifs (voir les
recommandations 2 et 3) - d'ici 2003.

Etablissement de divisions des soins palliatifs stables dans chague centre
anticancéreux tertiaire par les organismes provinciaux de lutte contre le cancer -
d'ici 2005.

Mise en branle de programmes de recherche en soins palliatifs dans la plupart des
centres universitaires de cancérologie. Ces programmes seraient offerts par les
centres anticancéreux et les programmes communautaires en soins palliatifs et
serviraient a élaborer des projets conjoints de recherche sur les soins en fin de vie
(voir lesrecommandations 4 a6) — d’ici 2005.

Un financement déterminé devrait étre alloué par I'INCC et les ICRS aux activités
de recherche en soins palliatifs menées par des chercheurs (voir la
recommandation 3). Un comité de révision sur les soins palliatifs serait chargé de
passer en revue les demandes de subvention dans ce secteur —d’ici 2003.

Etablir un réseau de recherche en soins palliatifs pluriinstitutionnel stable, qui
pourrait faire partie du programmes d’ essais cliniques de I’ INCC — d'ici 2005.

Mettre sur pied un groupe de travail nationa par I'entremise de I’ACSP pour
veiller a ce que ces objectifs se concrétisent, selon | ordre du jour canadien pour
la recherche sur les soins palliatifs, adopté en 1999. Cette tache pourrait étre
facilitée au moyen du processus recommandé pour des priorités nationales de utte
contre le cancer (voir larecommandation 4) — objectif permanent.

Reésultats escomptés :

Il existera une corréation directe entre la nécessité de réduire la souffrance des
patients qui en sont a un stade avanceé d’ une maladie chronique et le niveau global
de soutien accordé alarecherche sur les soins palliatifs al’ échelle nationale.

En plus damédiorer la qualité de vie des patients, le controle optimal des
symptdmes peut également étre synonyme de prolongation de I’ espérance de vie.

Les patients dont les symptdmes sont convenablement controlés grace a
I’utilisation de thérapies émanant de la recherche auront moins recours aux
services médicaux. Ils resteront autonomes plus longtemps, et leur rendement sera
amélioré et leur dignité respectée.

Les projets de recherche multidisciplinaires sont promus a un bel avenir, car les
résultats que permettront d’obtenir la recherche sur les soins palliatifs seront
extrémement pertinents pour les maladies cardiovasculaires, les maladies rénales,
les maladies respiratoires obstructives chroniques, les troubles rhumatoides, le
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SIDA et d'autres troubles dégénératifs chroniques que I'on retrouve chez les
personnes agees.

Membres du comité :
D" Harvey Max Chochinov, Neil MacDonald, Neil Hagen, Pierre Allard et Robin Cohen
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Annexe G : Sous-groupe detravail sur la recherche en prévention
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1. Cadredelarecherche sur la prévention du cancer
» Recherche étiologique en vue de déterminer les causes sous-jacentes du cancer
» Recherche sur le terrain pour définir des interventions efficaces en matiére de
prévention du cancer — essentiellement en matiére de prévention primaire

Recherche étiologique
Jusgu’ acejour, I’ objectif principal de larecherche étiologique canadienne et
internationale a consisté a définir les facteurs modifiables qui augmentent ou réduisent les
risques de cancer. Parmi ceux-ci, on retrouve :
* lescomportements (p. ex., lesrégimes, la cigarette, |’ alcool, les pratiques
sexuelles arisgue, I’ exposition au soleil);
* les cancérogenes professionnels (p. ex., I’amiante, le radon, le benzéne);
» lesagents microbiologiques (p. ex., le virus d’ Epstein-Barr, |’ hépatite B);
» les cancérogenes environnementaux (p. ex., les dioxines, le BPC, les pesticides, le
rayonnement ionisant).

Il est nécessaire de définir les causes modifiables du cancer pour
fairedela prévention primaire, ¢’ est-a-dire pour entreprendre des
interventions destinées a prévenir le cancer.

Dernierement, larecherche étiologique s est élargie; elle englobe maintenant
I’identification des génes cancéreux hérités qu’ on ne peut modifier pour I’instant, mais
que I’ on pourra peut-étre modifier dans I’ avenir grace au « génie génétique ». Cependant,
les génes cancéreux majeurs hérités ne causent que 10 p. 100 des cancers et les genes
cancéreux mineurs hérités ont peu de conséquences sans des expositions significatives
aux cancérogenes. Par exemple, les génes cancéreux majeurs hérités, tels les genes
BRCA1/BRCAZ2 et RB1, respectivement, augmentent considérablement les risques de
cancer du sein et des ovaires, ainsi que de rétinoblastome. La prévalence de ces génes
dans la population est néanmoins tres faible (p. ex., le gene RB est présent chez pres de
trois millions d' enfants), et dans leur forme héritée, ils ne sont responsables que d’un
petit pourcentage de cancers. Des preuves plus indirectes de I'importance des facteurs
non hérités proviennent de I’ observation des variations international es des taux
d’incidence du cancer et des changements relativement rapides des risques de cancer
parmi lesimmigrants et leurs descendants par rapport a ceux du pays de destination

Recherche sur leterrain

I nterventions de prévention primaire

Larecherche sur le terrain visant aréduire le risque de contracter un cancer

a été axée sur |’ adoption de meilleures habitudes de vie (p. ex., des méthodes pour
diminuer I’ usage du tabac, une meilleure alimentation, le contréle du poids et
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I’augmentation de |’ exercice physique) et la chimio-prévention (des suppléments de
produits naturels, tels le béta-carotene, lavitamine C, le séénium, et I’ utilisation de
produits synthétiques, comme le tamoxifene). Jusqu’ a maintenant, le modéle aléatoire
d sur leterrain est la méthode admise, maisil est colteux et I’ on reconnait de plus
en plus la nécessité de recourir a d’ autres méthodes de recherche.

Détection précoce

Les s de dépistage aléatoires ont prouve I’ efficacité du dépistage pour le cancer du
sein et le cancer colorectal. L’ efficacité du dépistage du cancer du col utérin est appuyée
par les résultats des études ecologiques et cas-témoins. Les essais de dépistage aléatoires
en cours sont utilisés pour les cancers de la prostate, des ovaires et du poumon. Les
biomarqueurs mol éculaires promettent de pouvoir détecter le cancer tres tot dans son
développement, rendant ainsi possible le traitement, et ce, avec une morbidité réduite.

Sujets connexes

Les autres domaines de recherche intéressant la prévention du cancer comprennent la
recherche sur les politiques, la recherche en évaluation et la recherche sur les méthodes
de surveillance du cancer. Larecherche en évaluation permet d’ évaluer |’ efficacité des
interventions dans la population, ¢’ est-a-dire apres |’ adoption de stratégies d’ intervention
généralisées. Lamise au point de méthodes de surveillance est nécessaire pour mesurer
avec précision les effets actuels du cancer et les progreés de lalutte contre le cancer pour
prévoir les conséquences futures et pour faire des hypothéses au sujet des causes et du
traitement du cancer.

2. Quefaisons-nous au Canada?
Recherche étiologique
» Approches systématiques — On ne compte que quel ques tentatives de mise sur
pied de programmes continus de recherche étiol ogique contre le cancer au
Canada:

0 uneévaluation cas-témoin d’ envergure visant a détecter la présence
éventuelle des cancérogenes professionnels chez les habitants de Montréal
(chercheur principal : Jack Siemiatycki);

0 un évauation cas-témoin a grande échelle des causes environnementales
et comportementales du cancer chez les habitants de la plupart des
provinces (il s agit d’un programme coopératif entre Santé Canada et les
bureaux provinciaux d’ enregistrement des cas de cancer qui n’est plus
financé);

0 Programme del’ Institut national du cancer du Canada (INCC) en vue de
stimuler larecherche étiologique du cancer (engagement de cing ans—
projet amorcé en 2000).

 FEtudes spéciaes
0 Au Canada, laplupart des recherches étiol ogiques contre |e cancer sont
menées de fagon relativement ponctuelle. Méme si ces études ont permis
d’ obtenir des renseignements utiles, bon nombre de questions de recherche
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nécessitent une approche plus systématique ou I’ on fait appel aun plus
grand échantillon, a des études de suivi et a des équipes multidisciplinaires
bien établies, afin d avoir par exemple I’ efficacité statistique et le savoir-
faire nécessaires pour découvrir le role des expositions ambiantes de faible
intensité, comme |les champs électromagnétiques, |es rayonnements
ionisants, les pesticides et autres contaminants de I’ environnement.

0 LeCanadaamisau point une technologie de couplage informatique des
données de premier ordre, maisil est difficile detirer pleinement parti de
cette technol ogie en raison des ressources humaines inadéquates au pays.
La capacité nationale, concentrée surtout a Statistiques Canada, est tres
lente et entraine des délais importants dans |’ achevement des études de
recherche épidémiol ogiques tributaires de cette technologie pour les suivis
des études de cohortes.

Recherche sur leterrain
On ne compte que quelques essais sur le terrain de prévention du cancer au Canada,
notamment :

La modification des habitudes de vie

» Alimentation réduite en gras et diminution des cas de cancer du sein (chercheur
principa : Norman Boyd)

» Prévention de I’ usage du tabac et tentatives de désaccoutumance (non axées sur la
prévention du cancer, mais tout indiqué pour cet objectif)

La chimio-prévention

e Administration de tamoxiféne a des femmes présentant un risque élevé de
contracter un cancer du sein (quel ques centres canadiens participent aun ou a des
s entrepris aux Etats-Unis)

» Utilisation d’ écrans solaires pour prévenir les grains de beauté (British Columbia
Cancer Agency) — nota : prés de 50 p. 100 des mélanomes sont provoqués par des
grains de beauté)

» LaBritish Columbia Cancer Agency aterminé plusieurs essais cliniques de la
phase I de la chimio-prévention du cancer du poumon et elle est |’ une des deux
seules organisations nationales du cancer signataires d’ entente-cadre pour la
phase || des essais cliniques a se trouver en dehors des Etats-Unis.

» LaBritish Columbia Cancer Agency travaille aussi ala chimio-prévention des
cancers de la bouche.

3. Connaissons-nous du succes?
L es épidémiol ogistes canadiens ont enrichi les connaissances de |’ étiologie du cancer
dans les domaines suivants :
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- letabac

- laprofession

- lerégime

- lesrayonnements ionisants

- I'exposition au soleil

- les contaminants de I’ environnement

Les preuves présentées par | es épidémiol ogistes canadiens se consacrant aux recherches
sur le cancer ont facilité I’ éaboration de politiques en matiére de santé, comme:
- lesdirectives nationales sur I’ eau potable (désinfection par chloration au moyen
de produits)
- lafumée de tabac ambiante
- lebannissement de la saccharine
- lesnormes d’ exposition professionnelle

Les fonds alloués alarecherche canadienne sur la prévention du cancer sont tres limités.
En 1997, I'INCC amis sur pied le groupe de travail national de la stratégie de recherche
étiologique. Ce groupe a examiné le financement de la recherche étiologique du cancer au
Canada et a démontré que I'INCC a consacré en moyenne 0,65 million de dollars
annuellement en 1996-1997 et en 1997-1998 a la recherche étiologique. En 1997-1998,
I"INCC aremis des subventions a uniqguement deux chercheurs, tandis que dix chercheurs
en étiologie ont recu des subventions de I’ Initiative canadienne pour larecherche sur le
cancer du sein (ICRCS). Pour la période de 1993 41997, le Consell de recherches
meédicales n’ a financé presque aucune recherche étiol ogique.

A cejour, I Etude canadienne sur e dépistage du cancer du sein constitue la plus
importante étude de dépistage précoce entreprise au Canada, avec 90 000 participantes.
Des études écologiques et une étude de cas-témoins destinées a évaluer les programmes
de dépistage du cancer du col utérin ont aussi été menées au Canada. Les efforts déployés
pour procéder aun de dépistage a éatoire du cancer de la prostate n’ ont pas permis
d attirer des fonds, méme si deux des trois partenaires éventuels avaient approuvé le
financement. Cet exempleillustre bien la difficulté d entreprendre des recherches

d’ envergure dans un environnement de recherche incertain.

Le budget du National Cancer Institute (NCI) des Etats-Unis pour I’ année en cours est de
3 milliards de dollars, mais le budget proposé pour I’année 2001 est de 4,135 milliards de
dollars américains; I équivalent canadien de ces chiffres serait de 450 a 600 millions de
dollars annuellement. Le budget américain n’ éant pas détaillé, on ne connait donc pasle
montant consacré a la recherche sur la prévention du cancer.

4.  Apercu pour les5a 10 années a venir
- Il faut améiorer ladisponibilité et I’ utilisation des marqueurs génétiques de
sensibilité et des biomarqueurs de statut d’ exposition dans les éudes
épidémiol ogiques.
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- Lapopulation vieillissante et |le nombre de cas de cancer sans cesse grandissant
sont susceptibles de surcharger le systeme de santé. Cette situation risque de
S aggraver davantage en raison du co(t des médicaments de pointe pour lesquels
les Canadiens exigeront | acces universel. On sera confronté ala question de la
priorité de la prévention du cancer, maisil seratrop tard pour empécher lacrise au
sein du systéme de santé.

- LeNCI des Etats-Unis a derniérement recensé les domaines prioritaires auxquels
on doit consacrer plus de fonds::

les génes et |’ environnement

I’imagerie

la définition des signatures des cellul es cancéreuses

les cibles moléculaires

les recherches sur les cancers causés par |e tabac et reliés a celui-ci
les communications sur |le cancer

O 0O O0OO0OO0Oo

5. Obstacles et possibilités
Obstacles
Capacité
- Relativement peu d épidémiol ogistes canadiens chevronnés se consacrent aux
recherches sur e cancer.

- II'y aun manque de financement pour les études d’ envergure. Méme s'il y avait
des fonds disponibles along terme, le systéme actuel d’ évaluation et de
récompense lié aux études n’incite pas les chercheurs a envisager de participer a
des programmes de recherche susceptibles de ne pas porter des fruits (¢’ est-a-dire
de ne pas déboucher sur des publications) pendant de nombreuses années. 1l faut
donc apporter des changements « structurels » relativement aux lieux ou mener
des recherches et alafagon de les mener, ou encore modifier les systémes de
récompense liés aux études.

Protection des renseignements personnels et confidentialité

- Lesloiset les reglements extrémes dans les domaines de la protection des
renseignements personnels et de la confidentialité pourraient rendre impossible
la poursuite des recherches nécessaires.

Possibilités

- LeCanadaest le seul pays de I’ hémisphére occidental et |’ un des rares pays au
monde atenir des registres de tous | es cas de cancer de la population et a étre doté
d’ un systéme de santé public universel. Ces caractéristiques font du Canada un
endroit idéal pour mener des recherches en santé along terme aupres de la
popul ation.

- Quand lapossihilité leur est donnée, les Canadiens sont préts a participer a des
recherches en santé et en manifestent méme le désir.
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- Lamise sur pied des Ingtituts canadiens de recherche en santé (ICRS) devrait
permettre d’ accroitre les investissements en formation et les possibilités de
perfectionnement professionnel des jeunes épidémiol ogistes.

- Lesmeécanismes visant a établir et a maintenir une collaboration interdisciplinaire
et international e faciliteraient les progres dans les domaines exigeant des
techniques de pointe, par exemple |’ évaluation des risques de cancer par rapport
aux interactions genétiques, viraes et environnementales ainsi que de meilleures
évaluations de |’ exposition en ce qui concerne un grand nombre de facteurs.

- Il est nécessaire et possible de mettre au point et d’ améliorer les méthodes
épidémiologiques en vue d'intensifier la recherche épidémiologique et
d’améliorer |’ utilité des résultats de cette recherche pour éaborer des politiques et
des programmes reliés ala prévention du cancer.

6. Recommandations
1. Capacité humaine
- Toute lastructure de laformation et de la recherche épidémiologique au Canada
devrait étre examinée par des experts intéressés a avoir une communaute de
chercheurs dynamiques et qualifiés dans ce domaine.

- |l faut octroyer des fonds pour former les boursiers en clinique en prévention du
cancer. Les facultés cliniques devraient recevoir du financement pour faire des
essais de chimio-prévention et de prévention du cancer. Trés peu d’ universités,
surtout les facultés comptant des stagiaires, voudront participer aux sdela
phase Il étant donné que les résultats ne seront publiés que dans quel ques années.
Cestravaux doivent étre reconnus.

- Il faut octroyer davantage de fonds aux étudiants au doctorat dans des disciplines
essentielles alarecherche sur la prévention du cancer, en particulier
I’ épidémiologie, ainsi que des fonds pour leurs dépenses courantes afin de
poursuivre leurs études.

- Il faut hausser les niveaux de traitement des chercheurs en épidémiologie
canadiens pour ralentir |a perte de ces ressources humaines si rares au profit des
Etats-Unis qui offrent des salaires plus élevés.

- Il faut renforcer les capacités de faire des couplages informatiques de données sur
les plans local, provincial et national, ce qui comporte le fait d’ embaucher du
nouveau personnel et de mettre au point des programmes de formation pour les
employés s occupant des registres du cancer ainsi que pour les employeés des
universités et des organismes gouvernementaux. Il est urgent d’améiorer la
capacité de Statistique Canada afin de surmonter les obstacles qui entravent la
tenue d’ éudes épidémiologiques de cohortes, y compris larecherche non
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seulement sur la détection précoce et lasurvie, maisaussi sur I’ éiologie du
cancer.

2. Infrastructure

- |l est essentiel que les chercheurs commencent a stocker des prél évements de sang
(ou d’ ADN et de sérum) pour pouvoir tirer profit des énormes quantités
d’information sur les polymorphismes qui influencent les risques de contracter le
cancer et qui seront disponibles au cours des 5 a 10 années a venir.

3. Facilitation et coordination

- Encourager larecherche qui vise a comprendre le role des agents
environnementaux dans |’ étiologie du cancer, qu’ils soient d' origine industrielle,
gu’ils soient causés par les habitudes de vie, qu’ils soient d’ ordre alimentaire,
microbiologigue ou autre.

- Faciliter larecherche multidisciplinaire.
- Rédliser des études de suivi d’ envergure along terme (études de cohortes) pour
étudier les facteurs de risque des cancers communs en abaissant les barrieres et en

misant sur les possibilités.

- Encourager les essais de prévention aléatoires (y compris la participation du
Canada ades s de prévention internationaux).

4. M écanismes de financement

- Lesorganismes de financement devraient investir dans des études étiologiques et
d’intervention along terme (10 ans et plus) axées sur la prévention du cancer.
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Annexe H : Sous-groupe sur la recher che sociocomportementale
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PORTEE DE LA RECHERCHE SOCIOCOMPORTEMENTALE

La recherche est percue comme un theme croisé a l'intérieur du cadre de la Stratégie
canadienne de lutte contre le cancer (SCLCC), et la recherche sociocomportementale, a
son tour, touche aux sous-groupes de travail sur la recherche. Les récents cadres de Iutte
contre le cancer (Hiatt et Rimer, 1999; INCC, 1994) soulignent la pertinence de la
recherche sociocomportementale a travers toute la gamme de prévention, de dépistage, de
diagnostic, de traitement, de réadaptation, et de soins de soutien et palliatifs avec des
thémes clés comme l'information et la prise de décisions, les communications en matiere
de risgues, le comportement et I'adaptation ala maladie, le changement du mode de vie et
le soutien social. Le transfert de connaissances et le processus d'absorption constituent
une deuxieme dimension dintérét particulier pour les sciences sociocomportementales.
La recherche sociocomportementale a demandé beaucoup d’ énergie ces derniéres années,
pour mieux comprendre et faciliter les processus de diffusion, d'adoption, de mise en
application et de conservation (Parcel et coll., 1990; Rogers, 1995). Cet intérét couvre les
interventions pratiques de niveau individuel jusgu'aux niveaux de la population et de la
collectivité. Le survol suivant souligne particulierement la diffusion comme une priorité
stratégique clé pour laquelle la recherche sociocomportementale a tant a offrir, mais pour
laquelle il existe peu de sensibilisation de ce potentiel dans la collectivité de lutte contre
le cancer en général. Enfin, on s'intéresse de plus en plus a |'application de la recherche
sociocomportementale pour améliorer les services de santé, en particulier la gestion de la
maladie chronique (Von Korff et coll., 1997; Wagner et coll., 1996).

En somme, les priorités de la recherche sociocomportementale croiseront des
perspectives de recherche comme la recherche sur les services de santé, les perspectives
communautaires, les soins palliatifs et la recherche sur la population et la prévention,
mais elles devront y étre intégrées. |l y aura moins de liens exhaustifs avec des domaines
comme la recherche trandationnelle (p. ex., la consultation génétique) et les essais

Stratégie canadienne de |utte contre |e cancer 1



Groupe de travail sur larecherche
Rapport du sous-groupe sur la recherche sociocomportementale

cliniques (p. ex., la mesure de la qualité de vie), mais ils n’en demeurent pas moins
critiques.

En somme, la portée, I'importance et la synthése croissantes des sciences sociaes et
comportementales ont évolué a un tel point que I'expression « recherche
comportementale » est remplacée par l'expresson plus complée « recherche

sociocomportemental e, » définie comme suit :

La recherche sociocomportementale englobe une vaste gamme d'activités de
recherche, notamment I'épidémiologie comportementale, I'éaboration et la mise
al'essai de modeles théoriques pour comprendre le comportement de la santé, la
prévision des comportements a risques, la recherche sur I'élaboration et
I'évaluation des interventions, |'évaluation des interventions communautaires
polyvalentes, la recherche sur |'analyse et I'évaluation de I'impact des politiques
et des autres mesures environnementales, la recherche sur la synthése et la
diffusion des connaissances. La recherche comprend plusieurs niveaux d'analyse,
notamment des processus individuels, des systémes biocomportementaux, des
rapports et des comportements mutuels, des pratiques organisationnelles et des
Ppr OCessus macr 0SoCi auXx.

Quels sont donc les points focaux uniques de la recherche sociocomportementale? Il y en
aau moins quatre:

¢ Comportements de santé. Le tabagisme, la nutrition, le manque dactivité
physique, I'exposition au soleil et I'activité sexuelle menant a une exposition a
certains virus constituent tous d'importants facteurs contribuant au cancer. La
recherche sociocomportementale est essentielle tant pour comprendre
I'étiologie de ces comportements que pour éaborer de bons programmes de
prévention et de modification du comportement. Toute la gamme de
comportements faisant partie de I'expérience sur le cancer est tout auss
importante : Quels facteurs influencent la participation et les réponses aux
programmes de dépistage? De quelle facon les gens sadaptent-ils et font-ils
face a une expérience de cancer? Quels sont les indicateurs d'une réadaptation
réussie? De quelle fagon les familles traitent-elles des défis uniques associés a
la phase terminale?

Les « processus sociocomportementaux » comprennent non seulement les
processus affectant le comportement personnel du consommateur mais auss
ceux qui caractérisent celui du praticien et des systemes de santé. Par
exemple, (@) larecherche sur la communication patient-praticien et la prise de
décision et (b) la recherche sur les politiques pour comprendre, stimuler,
informer, appuyer, diriger et/ou évaluer la création d'une politique sur le
tabagisme, relevent tous deux de la recherche sociocomportementale.
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¢ Facteurs psychosociaux dans le comportement et la gestion de la maladie.
Dans un méme ordre d'idées mais de fagon plus compléte, les déterminants
généraux d'une perspective de santé fournissent une vision et des outils pour
I'épidémiologie sociocomportementale, soulignant |'importance cruciae du
contexte social pour comprendre un comportement et un changement dans la
santé (Emmons, a l'impression). Tout au long du continuum de prévention et
de traitement, les facteurs psychosociaux sont primordiaux pour la
communication des risques (p. ex., « annoncer la mauvaise nouvelle »), pour
la détresse psychologique a titre dimpact et de modérateur du traitement du
cancer, pour |'adaptation et la gestion individuelles et familiales, pour la
capacité du patient a comprendre les probabilités et les services de traitement,
pour le respect des protocoles de dépistage et de traitement, pour la gestion de
la douleur et pour un bon nombre de stratégies fondamentales de lutte contre
le cancer.

Il est bon de répéter que la recherche organisationnelle est importante. Par
exemple, nous en savons plus sur I'efficacité de la prévention des soins
primaires ~ une gamme de procédures préventives nettement efficaces et
rentables ~ que sur I'efficacité de ces procédures dans la pratique quotidienne
ou de la fagon d'accélérer le processus de mise en application et de fidélité de
ces pratiques exemplaires. Au niveau communautaire, Nous en Ssavons
relativement peu sur l'interaction entre les facteurs communautaires/du
systéme/de la politique et les facteurs individuels pour déterminer les
pratiques personnelles en matiére de santé et |'utilisation des services.

¢ Modées biopsychologiques du cancer. L'élaboration d'une solide fondation
de recherche psychoneuroimmunol ogique ayant de Sérieuses répercussions sur
la compréhension de la fagon dont le cancer se développe et évolue a été
amorcée au cours des deux dernieres décennies. |l existe aujourd'hui des liens
bien établis entre les états psychologiques et la compétence immunitaire
établissant les bases de la recherche sur le cancer visant a enquéter sur les
facteurs psychosociaux produits chez les immunodéprimés. Les interactions
entre les facteurs génétiques et dapprentissage, exprimés dans un
comportement a risque (p. ex., le tabagisme) sont actuellement trés
intéressantes, soulignant le besoin d'approches innovatrices a la recherche
transdisciplinaire (Abrams, al'impression; Kahn et Prager, 1994).

¢ Diffusion. Nous en savons passablement sur les indicateurs de comportement
pertinent au cancer, gréce a la recherche sur des sondages et a des données
épidémiologiques. Nous en savons beaucoup sur les principes fondamentaux
du changement comportemental. La priorité urgente repose cependant sur la
«recherche trandationnelle» pour jeter un pont entre la recherche
sociocomportementale scientifique fondamentale et les petites études bien
contrélées et leurs applications a tous les niveaux (individuel, petit groupe,
communautaire et population) a l'intérieur de la structure des soins aux
cancéreux. Les résultats d'études récentes laissent entendre qu'une attention
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particuliére alafagon de diffuser les résultats de recherche peut effectivement
mener a des pratiques cliniques et a d'autres interventions plus efficaces (Hiatt
et Rimer, 1999). La création dune adliance entre la recherche
sociocomportementale et les experts en matiere de politique s avérait une
avenue efficace pour le transfert de la technologie de la recherche
sociocomportementale vers une source de véritable impact. Le rapport entre la
recherche sociocomportementale et les nouvelles technologies de
I'information est un domaine excitant — appelé certes a prendre de I’ampleur.
Les comptes rendus de la recherche sur I'utilisation de nouvelles techniques
évoluent rapidement pour créer et livrer au grand public des interventions
sociocomportementales puissantes, efficaces, proactives, sur mesure pour la
personne et reliées aux comportements antérieurs et a venir du patient, un état
de préparation auchangement et d'autres renseignements pertinents a la santé.
Larecherche sur la politique est un autre domaine en croissance ~ un domaine
de priorité partagée pour la recherche sociocomportementale et sur les
services de santé.

Les deux scénarios suivantsillustrent |a synthése de ces éléments de recherche :

Exemple n° 1: Renoncement au tabagisme en milieu de travail

La combinaison de politiques en milieu de travall et de campagnes de
sensibilisation en milieu de travail, de services de renoncement au
tabagisme et dinterventions communautaires appuyant le non-tabagisme
comme norme communautaire crée des synergies qui amplifient I'effet de
chacune des interventions. La détermination d'un méange optimal
d'initiatives et le processus de mise en application efficace nécessitent une
recherche sur I'élaboration de politiques, la culture organisationnelle, la
motivation individuelle et les aptitudes pour le changement
comportemental et sur |I’évaluation de programmes. Cette approche exige
un controle continu des facteurs de risgues comportementaux et de
prestation/résultats de services au niveau communautaire. Elle peut méme
sétendre a la recherche trandationnelle sur la facon dont les facteurs
génétiques et sociocomportementaux s unissent pour influer sur la
dépendance. Des disciplines inattendues comme le droit, les sciences
politiques, la planification communautaire, la technologie de I'information,
I'éducation aux adultes, I'économie et la géographie deviennent tres
importantes. Nous avons besoin de méthodes nouvelles, plus stimulantes,
de synthése des résultats de recherche pour appuyer la planification de
programmes, la prise de décisions et la répartition des ressources fondées
sur |'expérience clinique.
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Voila des raisons impérieuses pour justifier les programmes
dinterventions multiples en santé communautaire. L'utilisation de ces
programmes est ressortie d'une compréhension croissante de la multi-
causalité; le dénouement des paradoxes épidémiologiques partiellement
expliqués par les variables médiatrices du niveau communautaire; un point
de vue de la théorie des systémes voulant que des interventions efficaces
pour le changement dans un systéme a plusieurs niveaux exigent des
changements complémentaires dans tous les sous-systemes, accompagnés
de changements de structure et de processus, qui se renforcent et se
justifient réciproquement et une nouvelle compréhension des
interdépendances entre les déterminants de la santé et de lamaladie.

Exemple n® 2: Santé familiale

Quels facteurs influencent la santé familiale a travers les différentes étapes
du continuum de la lutte contre le cancer?Quelle est, par exemple, la
variation entre les stratégies communautaires de prévention et les
décisions personnelles/familiales en matiére de santé (p. ex., changements
de régime alimentaire des couples dans la quarantaine lorsqu'ils souffrent
du syndrome du « nid vide » et que la planification des repas n'est plus
axée sur leurs enfants mais plutét sur leurs propres besoins en matiere de
santé). De quelle facon une famille est-elle affectée lorsqu'un de ses
membres devient palliatif et de quelle fagon les services cliniques et de
santé peuvent-ils sadapter pour mieux mettre en valeur et appuyer la
gestion de la santé€? Ces questions demandent une nouvelle génération de
« recherche d'actions » qui examine ces processus en « temps réel » et qui
cherche a améliorer de facon continue les pratiques en appliquant
rapidement une meilleure compréhension au fur e a mesure que la
recherche avance. Cet élément exige alors des chercheurs et des bailleurs
de fonds pour la recherche des démarches nouvelles et plus souples.

QUE FAISONS-NOUSA L'HEURE ACTUELLE AU CANADA?

Le Sociobehavioural Cancer Research Network (SCRN) de I'Institut national du cancer du
Canada (INCC) a déployé beaucoup d'efforts au cours des cing derniéres années pour
développer la capacité de la recherche sociocomportementale. Le SCRN vient de se
réorganiser en fonction de cette capacité rehaussée en finangant quatre équipes
nationales, chacune ayant son point de mire et son plan d'action particuliers, et appuyée
par six centres de recherche régionaux pouvant donner acces a plusieurs canaux pour des
projets prioritaires.

Les comités de I'NCC chargés de la recherche sociocomportementale ont vu un nombre

grandissant de projets de qualité depuis dix ans. La création de nouveaux mécanismes
comme I'Initiative canadienne de recherche sur |e tabagisme gjoute a la tendance vers une
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recherche sociocomportementale plus appliquée qui a un impact considérable dans le
domaine de la lutte contre le cancer. Dans certains cas (p. ex., les soins palliatifs), nous
remarquons |’ effet sur la fagon d'effectuer la recherche et I'adoption de mesures et de
pratiques psychosociales. 1l y a certes une tres forte demande chez les consommateurs de
recherche pour plus de programmes de prévention, pour réduire les quelque 50% ou plus
de cancers reliés aux facteurs de risgue sociocomportementaux.

Alors que ce développement de capacité est bien recu, il faut noter que la progression
rapide a grandement appauvri le bassin de chercheurs sociocomportementaux disponibles
pour répondre a une demande toujours plus forte pour ce genre de recherche. Nous
devons renouveler l'investissement en ressources humaines affectées a la recherche
sociocomportementale et accroitre les mécanismes pour une recherche multidisciplinaire
innovatrice. Il faut évaluer ces stratégies dans les limites du contexte d'un ensemble
coordonné de priorités de recherche visant a diminuer I'écart entre la recherche
sociocomportementale et les besoins et les possibilités d'applications.

CONNAISSONS-NOUS DU SUCCES?

Malgré l'intérét et le soutien récents pour la recherche sociocomportementale dans la lutte
contre le cancer, le Canada est en retard sur dautres pays comme les E.-U. dans
I'engagement de dollars et de structures pour la recherche sociocomportementale
pertinente a la lutte contre le cancer. Le fossé sdargit, et il y a un besoin urgent
d'augmenter considérablement |a capacité de recherche sociocomportementale si nous ne
voulons pastirer davantage de |’ arriere.

Le Canada rate déja des occasions de soutenir la capacité dans des domaines prioritaires.
Par exemple, le Groupe de travail de I'INCC chargé du programme Cancer 2000
reconnaissait il y a plusieurs années que les soins palliatifs sont un secteur nouveau
nécessitant un financement protégé pour lui donner le temps de grandir. La recherche
sociocomportementale est inextricablement entrelacée a une bonne partie du programme
de recherche sur les soins palliatifs. La recommandation a été ignorée. Ces derniéres
années, des fondations privées américaines (p. ex., le projet « Death in America» de
George Soros, la fondation Robert Wood Johnston, la fondation MayDay) et plus
récemment le NIH ont reconnu le besoin d'améliorer les soins fournis en phase terminale
et ont désigné des sommes considérables pour la recherche dans ce domaine.

QUE NOUSRESERVE L'AVENIR?

Larecherche avenir comprendrales domaines prioritaires suivants :

¢ Une recherche sociocomportementale fondamentale pour mieux comprendre les
facteurs déterminants et le développement du comportement a risque pour la santé.
Bien qu'il existe des signes d'évolution dans certains domaines, des tendances comme
['augmentation récente du tabagisme chez les adolescents soulignent notre
compréhension limitée de I'é@iologie du tabagisme et la facon dintervenir
efficacement dans le contexte développemental et culturel dans lequel évolue le
tabagisme. De méme, il nous faut plus de recherche sociocomportementae
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fondamentale pour comprendre les modéles sociocomportementaux complexes de
chague étape du continuum du cancer, de la prévention ala palliation.

¢ Un investissement général dans les systémes de surveillance et de sondage pour
retrouver et déméler les tendances de comportement a risque pour la santé, les
variables des systemes de santé et d autres facteurs psychologiques importants pour
planifier, mettre en application et gérer les stratégies de lutte contre le cancer.

¢ Un investissement mgeur dans |'ensemble des interventions sur le plan du
comportement de la santé, de la production d'hypotheses jusqu'aux études adéquates
et efficaces et aladistribution (INCC, 1994).

¢ Une union plus large entre les cliniciens et les chercheurs sociocomportementauix
pour gouter des interventions psychosociales exemplaires et d'autres interventions
complémentaires aux soins contre le cancer, a la réadaptation et a la survie, au
dépistage, aux tests et aux consultations génétiques et d autres nouveaux domaines.
Dans le méme ordre d'idées, les chercheurs sociocomportementaux doivent collaborer
davantage avec les représentants des autres disciplines des services de santé pour
influer sur les programmes et les politiques de la population.

¢ Un raffinement continu des outils de mesure comme la qualité de vie de la recherche,
I'aspect clinique, les applications pour la population, la planification, le controle
d'intervention et I'imputabilité.

¢ Un investissement dans la recherche sur |'apprentissage et les soins auto-administrés :
De quelle fagon les gens peuvent-ils apprendre et étre mieux encouragés a assumer
plus de responsabilités dans leur prise de décision fondée sur I'expérience clinique et
dans leur réle concernant la prévention et la gestion du cancer?

¢ Dansle méme ordre d'idées, conformément avec la tendance de laréforme de la santé
«plus prés de chez soi » les familles et les autres fournisseurs de soins
communautaires ont besoin de systémes dappui innovateurs et efficaces qui
incorporent les pratiques exemplaires en matiere de sciences sociocomportemental es.

¢ Un role de premier plan pour la recherche sociocomportementale pour favoriser
I'intégration des services de santé, une coordination des soins et un équilibre des
stratégies medicales conventionnelles, complémentaires et comportementales
éprouveées.

¢ A lintérieur de ce contexte, un role spécial pour I'élaboration de stratégies et
dinnovations de distribution reliant les sciences sociocomportementales et la
technologie de I'information.

¢ Une recherche sociocomportementale pour évaluer les politiques de lutte contre le
cancer.

¢ Des aliances communautaires pour encourager la création de capacités et la mise en
pratique de la recherche sociocomportemental e.

QUELSSONT LESOBSTACLESET LESPOSSIBILITES?

Nous voyons quatre grands obstacles a la réalisation de ces priorités a |’ avenir, liés aux
structures, alaformation, aux normes et au programme de recherche.

Structures. On a dga dit que la recherche sociocomportementale touche a
plusieurs aspects. Nous avons besoin de structures ( de programmes, de réseaux,
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de comités d'étude, etc.) qui reflétent cette réalité. Par exemple, un bureau de
recherche en science comportementale et sociale du NIH a connu beaucoup de
succes a travailler avec les divers instituts a mettre un accent convenable,
equilibré et productif sur la recherche sociocomportementale.

La taille des subventions de recherches constitue un probléme spécial pour la
recherche sociocomportementale. Tout comme les essais cliniques, la recherche
dintervention, pour évaluer les stratégies sociocomportementales, exige des
subventions beaucoup plus fortes que celles de la recherche fondamentale. La
prévention pose un probléme particulier en raison du fait que de grandes cohortes
doivent souvent étre suivies de fagcon longitudinale pour voir si la stratégie
préventive a affecté les résultats dignes d'intérét. Ce probleme ne deviendra pas
plus facile vu les ressources limitées pour la recherche appligquée. Quant aux
essais cliniques, la recherche sociocomportementale devra peut-étre accorder la
priorité a des méthodes plus efficaces que les essais cliniques aéatoires. En méme
temps, une recherche plus efficace ne peut, a elle seule, espérer combler |'écart
entre les besoins de recherche et la production de la recherche — il faut donc
augmenter considérablement |e financement de la recherche.

Trois autres  structures  intéressent  particulieérement la  recherche
sociocomportementale. Premiérement, il est actuellement généralement reconnu
au Canada que nous avons besoin dinvestir beaucoup plus dans les systémes de
contréle. Du point de vue de la recherche sociocomportementale, ceux-ci doivent
comprendre dimportantes variables psychosociales et se préter a des analyses de
petits secteurs afin d'étudier les facteurs sociaux et communautaires clés influant
sur la prévention du cancer, les soins et leurs résultats. |l faut aborder ces besoins
comme s on planifiait un compte rendu sur les ressources dinformation
nationale. Deuxiemement, au fur et & mesure quils évoluent pour informer le
public, les professionnels et les décideurs au sujet des connaissances et des
pratiques exemplaires actuelles, ces systemes dinformation doivent (a) étre
congus pour profiter de nos connaissances sur |'apprentissage et le comportement
(en particulier les limites de l'information méme a titre dintervention pour
modifier les attitudes et le comportement) et (b) fonctionner eux-mémes comme
des outils de recherche pour permettre une recherche prioritaire sur la prise de
décision, les soins auto-administrés, les facteurs psychosociaux influencant ces
comportements et d'autres questions de prestation essentielles sur lalutte contre le
cancer. Troisémement, et ¢'est ce qui est le plus préoccupant, il y a trés peu de
structures pour soutenir la diffusion de la recherche. Nous remarquons ici un
important chevauchement avec la recherche sur les services de santé — plusieurs
chercheurs sociocomportementaux sont intéresses par la recherche et la pratique
appliquées. Il existe cependant trés peu de structures et de ressources pour
appuyer I'application systématique de nouvelles connaissances aux systemes de
santé existants. Les roles et I'imputabilité de ce transfert sont inexistants ou
vaguement définis. Par consequent, les interventions utiles et efficaces sont mal
diffusées et mal adoptées. Cet obstacle n'est pas particulier a la recherche
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sociocomportementale, mais il constitue un probléme particulier et critique pour
I'étape de I'application de la recherche sociocomportementale.

Formation. Il ny a tout simplement pas assez de chercheurs
sociocomportementaux oauvrant dans le domaine de la lutte contre le cancer et
ceux qui sont en place sont trop éparpillés a travers le pays pour desservir une
masse critique. Une structure comme le SCRN a apporté une optique trés
précieuse sur cette question, mais l'initiative est trop limitée pour respecter les
urgents besoins en matiere de formation. Il n'y a pas assez de programmes de
financement désignés pour attirer les meilleurs chercheurs et appuyer leurs
étudiants.

Normes. La recherche sociocomportementale serait grandement facilitée en
présence d'efforts concertés pour établir deux genres de normes actuellement
presque inexistantes. Premierement, nous avons besoin de normes définissant les
attentes concernant la fagon dont la recherche sociocomportementale devrait
fonctionner comme une priorité croisée. La concentration actuelle du Groupe de
travail sur les essais cliniqgues en matiere de qualité de vie est un excellent
exemple, mais plusieurs autres domaines ont besoin de normes (p. ex., l'inclusion
de modérateurs sociocomportementaux connus dans les  sondages
épidémiologiques; la mesure de facteurs non particuliers comme les attentes en
matiere de traitement, qui influent sur les résultats cliniques). Deuxiémement, la
recherche appliquée a besoin de I'effet de valorisation des normes cliniques
appropriées. Par exemple, malgré une recherche élaborée pour établir I'importance
du soutien social dans les soins aux personnes atteintes de cancer, le fossé est
énorme entre les « pratiques exemplaires » et ce que I'on retrouve généralement
dans les milieux de soins aux personnes atteintes de cancer. Des normes de
service convenables traceraient la voie pour, entre autres, une importante
recherche sociocomportementale sur la meilleure fagcon d'encourager une pratique
exemplaire, la conformité, |’ efficacité des interventions dans un milieu réel sur
une pleine gamme de résultats biopsychosociauix, etc.

Programme de recherche. Beaucoup de chercheurs sociocomportementaux
aimeraient voir un programme de recherche détaillé qui fixe des priorités du point
de vue de services de santé et qui encourage la recherche pour combler les écarts
critiques en matiere de connaissances. L'actuelle Initiative canadienne de
recherche sur le tabagisme en est un excellent exemple. Plus de programmes
nationaux de recherche de ce genre contribueront grandement a réduire le nombre
d’ obstacles de la recherche sociocomportementale. |l faut éaborer des
programmes de recherche semblables, aux niveaux provincia et local, afin
d’harmoniser le travail de recherche appliquée. La recherche
sociocomportementale est primordiale ~ & moins que nous puissions changer les
personnes et la société, un grand volume de recherche ne pourra pas avoir
d’ impact.
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En plus de ces obstacles a surmonter, il existe des possibilités importantes qui permettent
d'ouvrir les fenétres et les portes de la recherche sociocomportementale en matiere de
[utte contre e cancer:

¢ Lavague actuelle de restructuration des soins de santé déferlant sur le pays et la lutte
contre le cancer sont des possibilités de recherche sociocomportementale, tant pour
étudier le processus que pour injecter des résultats de recherche afin de restructurer la
planification et les décisions. Les nouvelles structures et priorités (p. ex., le suivi des
soins, les soins auto-administrés) sont des occasions particulieres pour la recherche
sociocomportemental e de contribuer.

¢ Larecherche sociocomportementale, al’ échelle internationale, « fait son chemin ». Il
existe de plus en plus de techniques éprouvées prétes a une application générale.

¢ L'explosion de la technologie de l'information offre, pour la premiére fois, la
possibilité d'ensembles de données suffisasmment complets pour commencer a
modeler la santé des populations de facon a intégrer les connaissances
biopsychosociales.

¢ Nous commencgons a avoir une science de transfert et d'absorption de connaissances,
élargissant grandement la portée de la recherche sociocomportementale, de maniere a
y inclure une recherche qui examine le comportement des décideurs, des fournisseurs
et des gestionnaires en matiere de lutte contre le cancer.

¢ Nous sommes préts, et il y a des attentes a I’égard de I'imputabilité qui offre des
possibilités d'appliquer I'évaluation du programme et les méthodes de recherche
d'évaluation qui ont grandement évolué au cours des trois derniéres décennies.

QUE DEVRIONS-NOUS FAIRE?

1. Mécanismes de financement. Travailler avec des organismes financant la recherche
sur la lutte contre le cancer pour établir et coordonner les calendriers de financement,
les critéres d'examen et les processus de révision qui favorisent des partenariats entre
les producteurs de recherche et les consommateurs de recherche pour arriver a
améliorer la lutte contre le cancer. Les nouvelles Alliances communautaires en
recherche en santé de I'|CRS et |es subventions pour la planification de I'l|CRT sont
des exemples de ces structures. Le programme de I'équipe interdisciplinaire de
recherche en matiére de santé de I'lCRS est un autre exemple digne de mention; ce
programme encourage la collaboration durable entre les disciplines, les universités et
les secteurs concernés. Un important aspect de ces mécanismes réside dans le fait
gu'ils peuvent servir a favoriser des centres « virtuels » nécessaires pour créer une
masse critique d'équipes multidisciplinaires générales, éant donné notamment les
restrictions actuelles en ressources humaines dans la recherche sur la lutte contre le
cancer.

2. Collaboration du fournisseur de fonds. Travailler avec les partenaires de I'lCRS et
de la Stratégie canadienne de Iutte contre le cancer pour assurer des structures et des
processus convenables qui stimuleront, faciliteront et coordonneront la recherche
sociocomportementale sur la lutte contre le cancer.

3. Elaboration de méthodes. Appuyer la recherche sur I'élaboration de méthodes pour
adapter et peaufiner les outils actuels (p. ex., les essais cliniques aléatoires) pour faire
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en sorte qu'ils décrivent mieux les facteurs sociocomportementaux et les rendent plus
efficaces, élaboration de nouveaux indicateurs dimpact plus complets et plus
probants. La tendance actuelle vers une intervention a des fins de prévention, fondée
sur la population, est d’ une importance particuliere. Elle est accompagnée d'un besoin
connexe de nouvelles méthodes mieux adaptées aux interventions communautaires
plutét que cliniques. Cet accent mis sur la population souligne aussi le besoin de
recueillir des données a I’ échelle nationale pour profiter d'expériences naturelles (p.
ex., les variations dans les lois sur la lutte contre le tabagisme) et de surveiller les
pays, al'aide de protocoles normalisés.

4. Bassinercheurs. Développer les innovations existantes pour accélérer I'éaboration
d'un cadre canadien de chercheurs sociocomportementaux (p. ex., grossir le nombre
d'équipes financées du SCRN, augmenter le financement réservé pour des niveaux
multiples  de  perfectionnement professionnel dans les  sciences
sociocomportementales, fournir des primes pour attirer les disciplines clés qui, par
tradition, ne sont pas essentielles a la recherche en santé).

5. Lien stratégique. Travailler avec la surveillance, I'informatique et d autres initiatives
importantes liées a la lutte contre le cancer, pour créer des possibilités de recherche
sociocomportementale.

6. Technologie sociocomportementale. Elaborer des programmes de financement pour
stimuler I'application de techniques sociocomportementales éprouvées aux systemes
de lutte contre |e cancer.

7. Reformer les modeles de soins. Utiliser la recherche sociocomportementale comme
un outil dintervention pour reconcevoir les soins. Les résultats de certaines études
montrent que les cancéreux pensent parfois qu'ils doivent coordonner leurs propres
soins. La recherche sociocomportementale offre d'impotantes contributions aux
modeles innovateurs, pour obtenir des soins plus intégrés, afin de compenser la
fragmentation actuelle des services, par I'entremise d'éudes sur la communication
patient-praticien et la prise de décision, de roles pour différents fournisseurs de soins,
de systémes d'information complets centrés sur le patient, de capacités d’ autonomie,
de tracés naturels et de la continuité des soins par I'entremise (ou en I’ absence) d'un
systéme de lutte contre le cancer.

8. Programme de recherche. Créer des processus pour éaborer des programmes de
recherche, non seulement des niveaux locaux a nationaux, mais aussi pour financer
des études internationales et un programme coordonné de recherche internationale,
afin d'éviter le dédoublement et de concentrer les efforts dans des domaines de force
relative (p. ex., un systeme sensiblement bien coordonné de lutte contre le cancer).
Une premiere étape essentielle sera une conférence regroupant les chercheurs
sociocomportementaux pour évaluer et attribuer des priorités et pour élaborer une
stratégie compl éte.

9. Recherche et normes de service. Travailler avec les organismes de lutte contre le
cancer et avec d autres pour atteindre un consensus sur une recherche prioritaire et
sur des normes de service traitant des perspectives sociocomportementales et en
surveiller I’ @aboration.
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Portée de larecherche sur la mise en pratique des résultats de recherche

La recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche peut étre considérée
comme une philosophie de recherche multidisciplinaire, allant de la science
fondamentale a la médecine clinique. L'informatique sert de véhicule de coordination et
d'analyse de ce processus interdisciplinaire. Les objectifs visés par la Stratégie
canadienne de lutte contre le cancer comprennent la diminution de la mortalité par
cancer et la réduction de la souffrance causée par le cancer dans toutes les collectivités
de la société canadienne. La recherche sur la mise en pratique des résultats de
recherche contribuera a la réalisation de ces objectifs en appliquant les moyens
scientifiques dans des situations cliniques. La recherche sur la mise en pratique des
résultats de recherche se veut donc un processus bidirectionnel en raison du fait que la
recherche sur les patients atteints de cancer produit aussi d'importants nouveaux
moyens scientifiques fondamentaux .

Recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche et découverte
scientifique

La recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche a réussi a utiliser le
matériel clinique pour faire progresser la compréhension fondamentale du cancer.
L'identification de genes suppresseurs tumoraux et I'établissement de mécanismes
moléculaires a groupements multiples du cancer humain sont certains des importants
jalons de ce processus. La mise sur pied de banques de cellules tumorales et de
modeles in vivo réalistes ainsi que I'élaboration de méthodes analytiques qui portent sur
les complexités des cancers humains facilitent ce genre de recherche. La
compréhension de [I'évolution rapide des mécanismes moléculaires des cancers
humains, associée a une plus grande sophistication dans le développement des
médicaments, présente des possibilités sans précédent pour I'élaboration et la mise en
application de nouvelles interventions thérapeutiques. Cette approche offre, a long
terme, l'espoir de découvrir des traitements curatifs pour les patients atteints de cancer.

Recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche et les soins offerts
aux patients atteints de cancer

L'application des découvertes aux soins courants fournis aux patients atteints de cancer
a été lente comparativement aux progres réalisés dans la découverte scientifique. Le
grand public, les chercheurs et les politiciens sont ébahis par les titres annoncgant des
découvertes, mais la mise en application pour justifier la preuve clinique est un
processus lent, en grande partie ignoré ou considéré comme ne nécessitant pas de
soutien. Le grand public a la perception que « cela est certainement l'objectif de tous
ces travaux. »
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Ou en sommes-nous?

Reconnaissant ces problemes, le NIH et le NCI encouragent fortement la recherche sur
la mise en pratique des résultats de recherche [consulter le site
www.cdp.ims.nci.gov/new.html]. Le Groupe d'essais clinigues NCIC compte sur un
Groupe de travail chargé de la banque tumorale responsable de coordonner les
banques tumorales canadiennes et de servir de lien entre les échantillons des patients
et les données des essais clinigues. Un nombre croissant de projets initiés par des
chercheurs travaillant dans les départements de pathologie des hépitaux incorporent, a
l'aide d'une vaste gamme de techniques analytiques, les résultats biologiques dans la
conception des essais. Certaines technigues, notamment les analyses sur les
récepteurs d'cestrogénes et l'immunophénotypage des leucémies/lymphomes, sont
devenus des analyses courantes remboursées par le systeme de santé. Les
pathologistes utilisent beaucoup les marqueurs immunohistochimiques fondés sur la
compréhension actuelle de la base moléculaire du cancer. Cette approche a augmenté
le raffinement des diagnostics de cancer ayant des effets pratiques en clinique.

Comment nous en tirons-nous?

La recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche est présentement
sporadique, fondée sur linitiative de chaque chercheur, sans trop d'infrastructure ou de
compréhension des questions et de leur importance. Bien que le Canada joue un réle
de meneur dans le domaine des essais cliniques, la science de mise en application
fondée sur I'expérience clinique a été en grande partie ignorée. Certains pensent que la
mise en application releve strictement de l'industrie. La mise en application de tests
prédictifs, en particulier les tests moléculaires, a été fondée beaucoup plus sur une
urgence politigue que sur une preuve scientifique. Méme lorsque ce genre de preuve
saute aux yeux, les décisions politiques et I'adhésion a une bureaucratie archaique
nuisent au processus de mise en application. Ce genre d'obstacles nuit a la mise en
application scientifigue des moyens pouvant avoir un impact positif sur un patient atteint
de cancer.

Que nous réserve l'avenir?

Nous sommes presque arrivés a une acceélération sans précédent nous menant a une
compréhension de la base fondamentale des cancers humains, accompagnée de
formidables possibilités d'appliquer les connaissances suivantes aux patients :

* Les nouveaux agents thérapeutiques nous offrent la possibilité d'utiliser de nouvelles
approches radicales en matiéere de traitement du cancer.

* La compréhension du processus de déclenchement du cancer a le potentiel de
prévenir le cancer.

* Les connaissances génomiques auront un impact sur le traitement du cancer et
I'amélioration de la qualité de vie en plus de reconnaitre l'impact des réactions au
cancer et au traitement en raison de la variation humaine et de la classification de la
tumeur.
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L'informatique facilitera la circulation bidirectionnelle des données entre le dossier
clinique, la fiche biologique et les antécédents familiaux de chaque personne, en
plus d'un vaste éventail de tests moléculaires et de recherche fondamentale.

L'amélioration de la circulation des données et des résultats biologiques dans les
essais cliniques servira a accélérer le calendrier d'exécution, a élargir les possibilités
d'inscriptions et a réduire les co0ts.

La science de la mise en application fondée sur I'expérience cliniqgue peut permettre
l'incorporation, au moment et a I'endroit propice, des analyses, des traitements et
des stratégies dans les soins aux personnes atteintes de cancer et le déploiement
optimal du financement réservé aux soins de sante.

De nouvelles approches a l'analyse d'énormes ensembles de données et de
nouvelles régles d'évaluation et d'interprétation statistiques verront le jour.

Le traitement ciblant les cellules moléculaires sera fondé sur une compréhension
des mécanismes du cancer et sur le processus de décodage de I'hétérogénéite
tumorale ou humaine afin de découvrir un traitement efficace pour diminuer le taux
de morbidite.

Quels sont les obstacles?

Ressources insuffisantes pour la recherche sur la mise en pratique des résultats de
recherche dans les départements de pathologie

A travers I'histoire, la médecine de laboratoire a servi de domicile pour la mise en
application de la recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche
(p. ex. 'hnématologie clinique, I'endocrinologie, la chimie clinique). Ces disciplines
ont grandement évolué au cours des derniéres décennies a titre d'auxiliaires des
départements de pathologie. De nos jours, bon nombre de départements de
pathologie universitaires et hospitaliers sont cependant en mauvaise santé en
matiere de recrutement, de moral et de formation du personnel. En plus, ils ne
possédent pas les ressources nécessaires pour élaborer la nouvelle discipline de
I'analyse moléculaire des cancers humains. Ils sont généralement incapables de
suivre le rythme de I'évolution a un niveau scientifique fondamental et de
respecter les exigences cliniques.

Manque de chercheurs cliniques

' y a un manque de chercheurs clinigues bien formés. Les structures
départementales universitaires et institutionnelles réduisent les possibilités
d'interaction des chercheurs et des cliniciens. Les structures éducationnelles du
passé nuisent aux programmes de formation créatifs et personnalisés
convenables a un agenda scientifique évoluant rapidement dans le domaine du
cancer. Les autres obstacles sont de nature politique (hotamment les guerres de

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer



Groupe de travail sur larecherche

Rapport du sous-groupe chargé de la recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche
territoire clinique) et le calendrier prolongé nécessaire pour mettre sur pied des
programmes de formation/certification.

« L'analyse d'impact potentiel a été ignoré dans le domaine du cancer

Les méthodes scientifiques sont une composante intégrale de la recherche sur la
mise en pratique des résultats de recherche, faisant en sorte que de nombreuses
analyses moléculaires actuellement a I'étape de la recherche seront disponibles
lorsque les données justifieront une pleine mise en application.

* Inattention politique a I'égard de I'expérience clinique

De nombreuses analyses moléculaires actuellement a I'étape de la recherche
seront disponibles lorsque les données justifieront une pleine mise en
application. Il existe présentement une carence dans le processus de mise en
application des nouvelles analyses dans les soins de santé, méme si des
données éprouvées appuient I'amélioration des résultats pour la santé.

* Informatique

La puissance de l'informatique n'est toujours pas sentie dans la recherche sur la
mise en pratique des résultats de recherche en matiére de cancer. Le manque
ou la piétre qualité de la structure des données présentes dans les documents
médicaux électroniques (e-record) existants limite les documents électroniques a
un prolongement secondaire des documents imprimés. Il n'existe pas de norme
nationale pour les documents électroniqgues et la communication entre
établissements en souffre. Les politiques en matiére de protection des
renseignements personnels et de la sécurité, de linterface des soins et de la
recherche clinique sont sous-développés.

» Exploration en profondeur des données

Nous ne possédons pas le matériel nécessaire pour gérer les connaissances
enchassées dans les énormes nouveaux ensembles de données concernant
I'analyse moléculaire des génomes des tumeurs et des patients.
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Que devrait-on faire?

Stratégie a long terme pour la lutte contre le cancer

Une stratégie a long terme détaillée reliant la science fondamentale et les soins
courants offerts au patient permettra de lancer a fond la recherche sur la mise en
pratiqgue des résultats de recherche. Le systeme canadien de soins de santé et
les organisations de soins aux personnes atteintes de cancer offrent des
possibilités sans précédent a I'échelle mondiale, avec un acces universel aux
soins. Cet avantage peut étre élargi a un acces universel de la recherche,
menant a la meilleure qualité de soins.

Inspirer I'appui politique

Afin de mettre en application une infrastructure pancanadienne de recherche sur
la mise en pratique des résultats de recherche ayant un vaste consensus, il faut
gue le pouvoir politique contrélant la répartition du financement des soins de
santé reconnaisse la valeur de la recherche sur la mise en pratique des résultats
de recherche et respecte les données indiquant I'amélioration des résultats. Un
des principaux outils pour arriver a cette fin réside dans I'exercice d'une pression
politique rigoureuse et efficace d'éducation du grand public et des politiciens sur
la recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche et de sa
puissance par rapport au contrdle du cancer

Régénération de la pathologie

Considérant que la découverte de nouvelles connaissances sur les cancers
humains se produisent dans des instituts de recherche de base, le mandat des
départements de pathologie existants consiste a mettre en application ce savoir
pour les soins courants aux patients. Il faut par conséquent que toutes les parties
collaborent activement pour aider ces départments dans leur demande
d'évaluation d'essais analytiques approfondis et dans la mise en application
convenable des soins courants offerts aux patients atteints de cancer.

La recherche et la formation doivent étre reconnues comme des activités des
départements de pathologie des hdpitaux qui sont vitales pour l'avenir et pour la
prestation de services courants en présence de connaissances eévoluant
rapidement. Un second regard aux besoins de formation tiendra compte des
nouvelles orientations en matiére d'expertise et de certification professionnelles.

Les départements de pathologie peuvent donner le ton a I'établissement de
l'utilité et de la rentabilité des nouvelles analyses pour le cancer pour fournir des
liens avec les documents électroniques et permettre des normes nationales
concernant les pratiques de laboratoire. Les départements de pathologie axés
sur l'avenir peuvent faciliter les essais cliniques et les résultats biologiques.
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* Analyse d'impact

Nous devons recruter, pour les postes de contrdle du cancer, des chercheurs
possédant une expertise dans l'analyse des résultats en matiére de santé et
dans l'analyse de l'impact économique sur les soins et la prévention du cancer.
Ces dirigeants élaboreront des normes, des politiques et des processus ayant un
impact profitable pour la mise en application des analyses et élaboreront un
cadre de lignes directrices proactives et fondées sur I'expérience clinique.

* Informatique

La combinaison des progres réalisés dans la recherche moléculaire, notamment
les connaissances sur le génome humain et les techniques vectorielles et le
pouvoir du matériel informatique et de Internet, trés a point en raison des
possibilités commerciales, présente aux parties intéressées des possibilités sans
précédent dans le contréle du cancer. Pour gérer le pouvoir informatique, il est
essentiel :

» de se concentrer sur I'enseignement,
» d'élaborer une infostructure,
> d'élaborer des politiques pour une mise en application convenable.

Informatique académique

Nous devons approcher les secteurs universitaires ne connaissant pas les
besoins et les possibilités en matiére de recherche sur le cancer pour y
trouver I'expertise et les éventuels génies pour manipuler et interpréter le
sens de grands ensembles de données. Le changement est presque a
nos portes et ceux d'entre nous dont le développement neuronal précoce
ne comprenait pas les jeux sur ordinateur peuvent penser qu'il est difficile
de suivre le rythme et, a plus forte raison, d'envisager l'avenir. En
recrutant et en créant des possibilités de carrieres intéressantes, nous
sommes peut-étre en concurrence avec une industrie commerciale
puissante. Nous devons optimiser l'attraction des valeurs et de la liberté
académiques et le potentiel d'améliorer le monde pour inspirer la jeunesse
a se diriger vers de nouveaux domaines comprenant moins de conseillers.

Infostructure

L'infostructure est évidente et réalisable mais nécessite une coordination
de volonté nationale. Par exemple, des normes nationales pour la
structure des données de documents électroniques pleinement reliées aux
entrep6ts de données scientifiques fondamentales permettront
l'accélération de la recherche de niveau fondamental et translationnel.
Des liens Web a bande large peuvent étre ouverts pour le réseautage
national et le partage de données. Les essais cliniques fondés sur le Web
peuvent étre facilités et mis a la disposition des patients atteints de cancer
tout en conservant les liens et les appuis communautaires et familiaux.
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Internet peut regrouper les efforts des médecins et des fournisseurs de
soins communautaires ainsi que des experts en éducation travaillant pour
la recherche sur le controle du cancer.

Elaboration de politiques

L'élaboration prospective de politiques et de normes facilitera une
trajectoire douce, constructive et optimale pour le contrble du cancer.
Cette approche demandera la composition d'un comité formé d'une vaste
base de représentants publics non professionnels mené par des
dirigeants du monde scientifique, de la médecine, de la morale et du droit.
Ce comité devra aborder des questions urgentes comme la réciprocité du
partage de l'information, la sécurité et la confidentialité des données, le
consentement éclairé et la propriété des idées, des données et des
échantillons.

Equipe de rédaction : David Hedley, Brenda Gallie, Ming Tsao
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Commentaires

Il faut du personnel averti et bien formé a la grandeur du Canada pour assurer, au
départ, la collecte de documents, de données et de renseignements cliniques de qualité
afin de disposer de renseignements et de données de qualité pour effectuer et appuyer
la recherche.

La recommandation n° 5 devrait précéder la recommandation n° 3.

Explication : Avant de pouvoir expliquer des résultats positifs, il faut disposer de
renseignements et de données de qualité recueillis par des « informaticiens » avertis.
Lorsque I’on dispose de données et de renseignements de qualité, il est permis de
commencer a établir des priorités de maniére crédible. L’ Association canadienne
interprofessionnelle des dossiers de santé compte parmi ses membres des
professionnels qui ont recu une formation a la fois en science de I’information sur la
santé et en informatique, et qui occupent actuellement des postes qui reflétent cette
application plus ¢élevée de 1I’éducation.

L’ Association canadienne interprofessionnelle des dossiers de santé convient que la
recommandation n° 2 constitue nettement une priorité élevée.

Recommandation n° 5 : Etablir une ressource nationale d’information pour la collecte
de données liées aux patients et aux populations. L’ Association canadienne
interprofessionnelle des dossiers de santé devrait figurer parmi les premiers

« interlocuteurs visés par les recommandations » au lieu de ne pas figurer du tout sur
la liste. Explication : Nos membres constituent une force. Ce sont, entre autres, des
professionnels qui excellent en gestion de 1’information sur la santé et qui s’engagent
envers les clients de la profession, les utilisateurs, les intervenants et les pairs; ce sont
aussi des gestionnaires de données qui congoivent des systemes pour faciliter la
documentation clinique et la documentation sur la santé. Notre formation et nos
¢tudes nous ont préparés, comme gestionnaires de I’information, a concevoir des
bases de données sur la santé, a recueillir des données, a classer des documents
cliniques et des documents sur la santé et & obtenir des données. A titre de
fournisseurs de données, nous extrayons et présentons des données, de 1’étape de
I’évaluation jusqu’a celle de la recherche. A titre de fournisseurs d’information, nous
savons comment régir 1’accés aux renseignements sur la santé, comment évaluer,
gérer et ¢laborer des politiques pour toutes les lois sur la protection des
renseignements, tant provinciales que fédérales, les élaborer et les présenter dans des
forums officiels. A titre d’analystes de 1’information, nos membres créent des
renseignements sur la santé a partir de données et contribuent efficacement a la prise
de décisions. A titre de technologues de données, on nous demande de promouvoir
I’avancement des technologies en matiére de gestion de ’information. A titre de
chercheurs, nous faisons de la recherche qui peut varier entre la définition des
objectifs de recherche jusqu’a la publication des résultats. On a également recours a
nos compétences parce que nous ¢laborons, a partir de la recherche, des théories et
des méthodes en maticre de gestion de I’information sur la santé. Les membres de
notre association jouent le role de conseillers et constituent, depuis de nombreuses
années, une ressource pour le secteur de la santé. Nos études nous ont permis de
perfectionner nos compétences en matiere d’évaluation des besoins de formation
grace a 1’évaluation et a la prestation de programmes de formation. Nous sommes, en
fait, des défenseurs que 1’on recherche comme partenaires et membres d’équipes de



recherche et de projets sur les soins de santé (voir les exposés de fonctions ci-joints,
¢laborés et publiés pour le Canada par 1’ Association canadienne interprofessionnelle
des dossiers de santé).

Recommandation n° 6 : Etablir une tribune nationale pour la recherche en matiére de
lutte contre le cancer. S’assurer que I’ Association canadienne interprofessionnelle des
dossiers de santé devient une de ces « tribunes ». Nous jouissons d’une crédibilité
dans le secteur des soins de santé. Nous avons appuyé et sommes toujours en mesure
d’appuyer la représentation de questions communautaires d’ordre public et privé liées
a la recherche sur les soins de santé, aux fiches de rendement et a la recherche sur le
cancer. La base de connaissances de notre association est vaste et diversifiée.
Distribuer le rapport sur les recommandations a toutes les universités qui participent
au projet de diplome en gestion de I’information sur la santé; établir une stratégie en
partenariat avec I’ Association canadienne interprofessionnelle des dossiers de santé.
Informer ces universités de 1I’importance d’obtenir plus d’argent pour la formation et
I’éducation. Cela pourrait servir de stratégie de marketing pour les universités qui
seront mieux cotées par le MacLeans et pourront ainsi augmenter le nombre de leurs
¢tudiants.

Elaborer une base de données sur la formation et les compétences des étudiants et des
professionnels. L’ Association canadienne interprofessionnelle des dossiers de santé le
fait depuis plusieurs années avec une équipe nationale de ressources composée de
professionnels avertis et compétents du domaine de I’information sur la santé qui
répondent aux demandes des membres de 1’ Association canadienne
interprofessionnelle des dossiers de santé, des intervenants et du public sur des
questions liées aux pratiques en mati¢re de dossiers de santé ou d’information sur la
santé. Ces questions comportent, entre autres, les normes des documents, la
protection des renseignements, la confidentialité, 1’¢laboration de bases de données,
les méthodes de recherche et la conservation des données.

Un obstacle est le manque d’une base de données actuelle axée sur la qualité. Sans
cette base de données solide, ¢laborée avec I’aide de gestionnaires de I’information,
les résultats seront mitigés et ne seront pas aussi positifs qu’on le souhaiterait.

Appui ferme des recommandations n* 1 et 2.

Il serait possible de faire progresser les travaux si les responsables de la recherche
fournissaient des ressources et prenaient des engagements. Il reste a déterminer a qui
incombe cette responsabilité. Au gouvernement fédéral et aux administrations
provinciales, ne serait-ce que pour leur permettre demeurer concurrentiels au sein
d’une économie mondiale.

Les obstacles sont la volonté politique, les intéréts concurrentiels au sein du
programme national et I’incertitude a savoir a qui incombe la responsabilité.



	Table des matières
	Table des matières	2
	Résumé
	Contexte
	Objectifs des recommandations sur la recherche
	Résumé des recommandations

	Recommandation 1 : Augmenter le financement destiné à la recherche afin que le Canada assume une position prédominante dans la lutte contre le cancer.
	Contexte
	Objectifs
	Organismes ciblés
	Mesures
	Coût prévu
	Conséquences prévues
	Ordre de priorité : 1

	Recommandation 2 : Lutter de manière dynamique contre la crise des ressources humaines
	Contexte
	Objectif
	Organismes ciblés
	Mesures
	Coût prévu
	Conséquences prévues
	Ordre de priorité : 2

	Recommandation 3 : Stimuler les mécanismes de financement afin de susciter des découvertes et de la recherche interdisciplinaire.
	Contexte
	Objectif
	Organismes visés
	Mesures
	Coûts prévus
	Conséquences prévues

	Recommandation 4 : Défendre les priorités nationales en matière de recherche sur le cancer
	Contexte
	Objectif
	But
	Mesures
	Coûts prévus
	Conséquences prévues

	Recommandation 5 : Établir une ressource nationale de renseignements pour la collecte de données liées aux patients et aux populations
	Contexte
	Objectifs
	Buts
	Mesures
	Coûts
	Ordre de priorité : 5

	Recommandation 6 : Instaurer une tribune nationale pour la recherche en matière de lutte contre le cancer
	Contexte
	Objectifs
	Buts
	Mesures

	Annexes suivantes
	Annexe A :	Rapport du sous-groupe sur la recherche fondamentale
	1.	Définition et importance de la recherche fondamentale sur le cancer
	2.	Que faisons-nous à l’heure actuelle?
	3.	Connaissons-nous du succès?
	4.	Perspective
	Génomique
	Mathématique/Bio-informatique
	Utilisation d’organismes modèles
	Immunologie
	Biologie des tumeurs
	Études interdisciplinaires
	Nouvelles sources de financement

	5.	Obstacles
	6.	Que devrions-nous faire?
	Membres du sous-groupe de recherche

	Annexe B :	Rapport du sous-groupe sur la recherche clinique
	A.  Où en sommes-nous?
	B.  Comment nous en tirons-nous?
	C.  Que nous réserve l’avenir?
	Quels sont les obstacles?
	Que devrions-nous faire?
	F.  Membres du sous-groupe


	Annexe C :	Rapport du sous-groupe sur la recherche en services de santé
	Introduction
	Portée de la recherche en services de santé
	Où en sommes-nous?
	Comment nous en tirons-nous?
	Quels facteurs pourraient influencer les services de santé à court terme?
	Quels sont les obstacles?
	Enjeux relatifs aux données
	Pénurie de personnel
	Nature du milieu de travail sur le cancer
	Nature de la recherche en services de santé


	Recommandations/ Orientations pour la suite à donner
	Données
	Main-d’œuvre
	Contribuer à la recherche entre les provinces

	Sujets/domaines où la recherche est nécessaire
	Références
	Annexe 1€: Collaborateurs
	Annexe 2€: Définitions – Recherche en services de santé
	Annexe 3€: Recherches actuelles au Canada en regard des services de santé reliés au cancer2
	Annexe 4€: Secteurs qui exigent de la recherche sur les services de santé
	Annexe 5: Commentaires reliant la recherche sur les services de santé aux six recommandations du groupe de travail sur la recherche générale

	Annexe D :	Rapport du sous-groupe sur la recherche en RH et en infrastructure
	A. APPROCHE EN MATIÈRE DE COLLECTE DES DONNÉES
	B. PERSONNEL OEUVRANT ACTUELLEMENT DANS LA RECHERCHE SUR LE CANCER
	C. BESOINS FUTURS EN RESSOURCES HUMAINES DANS LE DOMAINE DE LA RECHERCHE SUR LE CANCER AU CANADA
	D. FINANCEMENT DE LA RECHERCHE SUR LE CANCER AU CANADA
	E. COMPARAISON AVEC LE FINANCEMENT DE LA RECHERCHE SUR LE CANCER AUX ÉTATS-UNIS
	F. AUTRES COMMENTAIRES ÉMIS PAR LES INTERVENANTS

	Annexe E :	Rapport du sous-groupe sur la recherche en imagerie médicale
	Où en sommes-nous?
	Comment nous en tirons-nous?
	Que nous réserve l’avenir?
	Quels sont les obstacles?
	Que devrions-nous faire?

	Annexe F :	Rapport du sous-groupe sur la recherche en soins palliatifs
	Introduction
	Où en sommes-nous?
	Quel est notre taux de réussite?
	Tour d’horizon
	Obstacles
	Nos priorités – ce qu’elles devraient être
	Recommandations
	Objectifs€:
	Objectifs précis à atteindre€:
	Résultats escomptés€:

	Membres du comité :

	Annexe G :	Rapport du sous-groupe sur la recherche préventive
	1. Cadre de la recherche sur la prévention du cancer
	Recherche étiologique
	Recherche sur le terrain
	Interventions de prévention primaire
	Détection précoce
	Sujets connexes

	2. Que faisons-nous au Canada?
	Recherche étiologique
	Recherche sur le terrain

	3.	Connaissons-nous du succès?
	4.	Aperçu pour les 5 à 10 années à venir
	5. 	Obstacles et possibilités
	6.	Recommandations
	1. Capacité humaine
	2. Infrastructure
	3. Facilitation et coordination
	4. Mécanismes de financement

	Participants au rapport de recherche sur la prévention du cancer

	Annexe H :	Rapport du sous-groupe sur la recherche socio-comportementale
	Table des matières
	PORTÉE DE LA RECHERCHE SOCIOCOMPORTEMENTALE
	
	
	Exemple no 1: Renoncement au tabagisme en milieu de travail
	La combinaison de politiques en milieu de travail et de campagnes de sensibilisation en milieu de travail, de services de renoncement au tabagisme et d'interventions communautaires appuyant le non-tabagisme comme norme communautaire crée des synergies qu
	Voilà des raisons impérieuses pour justifier les programmes d'interventions multiples en santé communautaire. L'utilisation de ces programmes est ressortie d'une compréhension croissante de la multi-causalité; le dénouement des paradoxes épidémiologiques
	Exemple no 2: Santé familiale
	Quels facteurs influencent la santé familiale à travers les différentes étapes du continuum de la lutte contre le cancer?Quelle est, par exemple, la variation entre les stratégies communautaires de prévention et les décisions personnelles/familiales en m




	QUE FAISONS-NOUS À L'HEURE ACTUELLE AU CANADA?
	CONNAISSONS-NOUS DU SUCCÈS?
	QUE NOUS RÉSERVE L'AVENIR?
	QUELS SONT LES OBSTACLES ET LES POSSIBILITÉS?
	QUE DEVRIONS-NOUS FAIRE?
	RÉFÉRENCES
	
	
	
	
	
	Sharon Campbell, Université de Waterloo




	Michael Wosnick, Institut national du cancer du Canada



	Annexe I :	Rapport du sous-groupe sur la recherche traductionnelle
	Portée de la recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche
	Recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche et découverte scientifique
	Recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche et les soins offerts aux patients atteints de cancer
	Où en sommes-nous?
	Comment nous en tirons-nous?
	HYPERLINKQue nous réserve l'avenir?
	Quels sont les obstacles?
	Ressources insuffisantes pour la recherche sur la mise en pratique des résultats de recherche dans les départements de pathologie
	Manque de chercheurs cliniques
	L'analyse d'impact potentiel a été ignoré dans le domaine du cancer
	Inattention politique à l'égard de l'expérience clinique
	Informatique
	Exploration en profondeur des données

	Que devrait-on faire?
	Stratégie à long terme pour la lutte contre le cancer
	Inspirer l'appui politique
	Régénération de la pathologie
	Analyse d'impact
	Informatique
	Informatique académique
	Infostructure
	Élaboration de politiques


	Équipe de rédaction : David Hedley, Brenda Gallie, Ming Tsao


	researchfeedback-fr.pdf
	Commentaires




