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Méme si le cancer est rare chez les enfants, il représente
cependant la principale cause de déces reliés a une
maladie chez les Canadiens agés de 1 a 14 ans.

Ce rapport donne des renseignements a propos des
enfants canadiens chez lesquels on a diagnostiqué un
cancer entre 1995 et 2000 au Canada. Cette information
provient du Systéme de surveillance du traitement et
des résultats du Programme canadien de surveillance
et de lutte contre le cancer chez les enfants. Le rapport
inclut des renseignements détaillés sur I'incidence, en
plus de statistiques descriptives concernant le diagnostic
et le traitement initial.

Le Systeme de surveillance du traitement et des résultats
est tenu a jour par Santé Canada, en collaboration avec
des centres d’oncologie pédiatrique et certains registres
provinciaux des cancers. La collecte nationale des
données a commencé en 1995. Le personnel des
centres participants recrute les patients pour I'étude,
revise les dossiers médicaux, recueille les données et
donne a Santé Canada les renseignements sur les cas
a intervalles réguliers.

Les renseignements portent sur 5 216 enfants de moins
de 15 ans chez lesquels on a diagnostiqué un cancer
entre 1995 et 2000. Les taux d’incidence sont plus
élevés dans les cing premiéres années de la vie; 25 cas
sur 100 000 par année pour les enfants en bas age
(moins d'un an) et 21 cas sur 100 000 par année, pour
les enfants de 1 a 4 ans. Chez les enfants en bas age
(moins d’un an), les cancers les plus courants sont les
neuroblastomes (22 p. 100), suivis par les leucémies
(17 p. 100), les tumeurs du systéme nerveux central
(13 p. 100) et les rétinoblastomes (11 p. 100). Les
néoplasmes malins les plus courants chez les enfants
ayant de 1 a 4 ans sont les leucémies (43 p. 100),

les tumeurs du systéme nerveux central (16 p. 100),
suivis par le neuroblastome et la tumeur de Wilms

(9 p. 100 pour les deux).

A mesure que les enfants grandissent, Iincidence

des lymphomes devient proportionnellement plus
importante. lls forment le troisieme cancer le plus
fréquent (12 p. 100) dans le groupe d’age de 5 a 9 ans,
apres les leucémies (32 p. 100) et les tumeurs du
systéme nerveux central (30 p. 100). Dans le groupe
d’age de 10 a 14 ans, les cancers du systeme nerveux
central sont les plus fréquents (25 p. 100), suivis par
la leucémie (23 p. 100) et les lymphomes (20 p. 100).

La plupart des types de cancer frappent un plus grand
nombre de garcons que de filles. Les filles ont toutefois
surpassé en nombre les garcons dans les catégories
des carcinomes, des tumeurs rénales et des autres
néoplasmes malins.

Un retard excessif a poser le diagnostic de certaines
tumeurs peut affecter négativement le pronostic. En
général, on parvient rapidement a établir un diagnostic
de cancer chez les enfants canadiens. Dans I'ensemble,
la médiane du temps écoulé entre I'apparition des
premiers symptomes et la premiére prise de contact
avec un professionnel de la santé est de neuf jours.
Elle est de quatre jours avant le premier examen par
un oncologue pédiatre ou un chirurgien et de deux
jours avant I'établissement d’un diagnostic définitif

et, enfin, de deux jours avant le début du traitement
anticancéreux. Le délai entre I'apparition des premiers
symptémes et le début du traitement contre le cancer
s’allonge avec I'age, passant d’'une médiane de 9 jours
chez les enfants de moins d’un an a 26 jours chez les
enfants de 10 a 14 ans.

C’est dans les cas de leucémie, de tumeurs hépatiques
et de tumeurs rénales que le délai entre le premier
contact avec un professionnel de la santé et le diagnostic
définitif était le plus court (médianes de trois, cing

et six jours, respectivement), tandis qu’il était le plus
long dans les cas de carcinomes (médiane de prés de
deux mois). Tous les autres cancers s’accompagnent de
délais variant d’'une semaine a pres de trois semaines.
On n’a pas observé de différence régionale importante
pour le délai entre la premiére prise de contact avec
un professionnel de la santé et le diagnostic définitif.
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Dans I'ensemble, le professionnel de la santé avec lequel
on est entré en contact au sujet des premiers symptémes
était le plus souvent I'omnipraticien (47 p. 100), suivi
par les médecins du service d'urgence d'un hopital
(30 p. 100) et les pédiatres (15 p. 100).

'étendue initiale du cancer au moment du diagnostic
contribue a établir le traitement et a en prévoir le
résultat. Dans I’ensemble, on a trouvé qu’un quart

de tous les cancers sont déja métastatiques (une
cellule tumorale s’est propagée dans un autre organe
ou une partie du corps autre que le foyer primitif) au
moment du diagnostic. Les sites les plus courants
des métastases étaient les ganglions lymphatiques
régionaux, la moelle osseuse et les poumons (22, 23
et 25 p. 100 respectivement).

Les protocoles décrivent les traitements spécifiques

(p. ex., fréquence d’administration et posologie des
médicaments, chirurgie) qu’il faut dispenser selon le
type particulier de cancer et son étendue au moment
du diagnostic. Les essais cliniques sont des études qui
visent a comparer |'efficacité de différents protocoles
de traitement et les effets secondaires. Il est possible
de choisir un protocole de traitement ne faisant pas
I'objet d'un essai clinique, lorsqu’il n'y a pas d’essai
clinique disponible ou qu'un malade n’est pas admissible
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a un essai clinique ou refuse d’y participer. Ces
protocoles assurent le meilleur traitement possible

et disponible d’aprés des études cliniques antérieures.
Des études ont montré que I'administration, dans un
centre d’oncologie pédiatrique, d'un traitement faisant
appel a un protocole bien défini, offre un important
avantage de survie pour de nombreux cancers

de I'enfance.

Tous types de cancer confondus, le pourcentage de
patients dont le traitement était fondé sur un protocole
faisant ou non I'objet d’un essai clinique s’est établi
a 80 p. 100, dont 50 p. 100 participaient a un essai
clinique. Au total, 18 p. 100 des patients ont recu
un traitement personnalisé. Le recours a un protocole
variait selon le type de cancer : les cas de leucémie,
de lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux,
de tumeurs rénales et de tumeurs osseuses malignes
s’accompagnaient des taux les plus élevés de recours
a un protocole (plus de 90 p. 100), tandis que le
taux le plus faible a été observé dans les cas de
rétinoblastome. Le taux de participation de patients
a un essai clinique ou a un protocole particulier était
comparable dans I’ensemble des régions.



Le cancer est relativement rare chez les enfants. En
2002, on a diagnostiqué un cancer chez environ 1 300
des quelques 8 millions d’enfants et d’adolescents
canadiens de moins de 20 ans'. Par ailleurs, le cancer
demeure la principale cause de décés relié a une maladie
et n’est dépassé que par les blessures comme cause
principale de décés pour ce groupe d’age, en excluant
les 28 premiers jours de la vie?.

Au cours des 50 dernieres années, les taux de survie
au cancer ont augmenté de facon spectaculaire chez
les enfants. Les progres réalisés dans le traitement du
cancer chez les enfants et les adolescents ont transformé
cette maladie presque inévitablement mortelle en un
groupe d’affections malignes désormais guérissables
chez la plupart des enfants®. Au Canada, a I'heure
actuelle, le taux de survie a trois ans post-diagnostic chez
les enfants atteints d’un cancer dépasse 80 p. 1002
Cette amélioration de la survie a contribué a accroitre
I'importance de la compréhension des effets a long
terme du cancer et de son traitement.

Méme si I'on a examiné un grand nombre de facteurs de
risque éventuels, on ne sait pas grand-chose des causes
du cancer chez les enfants. Le rayonnement ionisant, les
agents chimiothérapeutiques et I'exposition maternelle
au diéthylstilbestrol sont parmi les facteurs de risque
de cancer chez les enfants les mieux établis”.

Le cancer chez les enfants est différent de celui qui
touche les adultes. Chez les adultes, la plupart des
cancers sont des carcinomes (c.-a-d. des cancers qui
prennent naissance dans les glandes ou les tissus qui
tapissent les organes comme le sein, le poumon, la
prostate ou le cdlon), qui sont trés rares dans les groupes
d’age plus jeunes. Chez les enfants, le cancer est
beaucoup plus diversifié histologiquement et inclut une
proportion beaucoup plus élevée de cancers d’origine
hématopoiétique (systemes sanguin et lymphatique)?.

En 1992, on a établi le Programme canadien de surveill-
ance et de lutte contre le cancer chez les enfants, afin de
faire progresser la lutte contre le cancer dans I’enfance.
Le programme, financé au départ par I'initiative Grandir
ensemble, du gouvernement fédéral, est un partenariat
entre Santé Canada, les gouvernements provinciaux, des
fournisseurs de soins de santé, des chercheurs et des

organismes bénévoles ceuvrant dans le domaine du cancer
chez les enfants. L’ présente une description
détaillée du programme, les méthodes de collecte des

données et des indicateurs de la qualité des données.

Le Systeme de surveillance du traitement et des résultats
est I'un des quatre volets initiaux du programme. La
collecte des données au niveau national a commencé en
1995. Les centres d’oncologie pédiatrique recueillent des
renseignements sur le traitement et les résultats concer-
nant tous les patients canadiens atteints de cancer et
agés de moins de 20 ans, au moment du diagnostic et a
des intervalles de suivi de six mois, pendant un maximum
de cing ans apres le diagnostic (ou jusqu’au déces). Le
systéme de surveillance a quatre objectifs principaux :

décrire les modeles d’utilisation des services de santé
parmi les enfants atteints de cancer au Canada;

établir la proportion d’enfants et d’adolescents
canadiens qui regoivent un traitement d’avant-garde
contre le cancer;

surveiller et évaluer les résultats cliniques chez
les enfants et les adolescents canadiens traités
pour un cancer;

recueillir des renseignements de base sur la
surveillance qui serviront a des études ultérieures.

Ce rapport présente des renseignements sur les enfants
canadiens chez lesquels on a diagnostiqué un cancer,
de 1995 a 2000. Dans le présent rapport, on entend
par « enfants » les personnes de moins de 15 ans. Le
rapport inclut des informations détaillées sur I'incidence
du cancer, en plus de statistiques descriptives concernant
le diagnostic et le traitement initial.

Le présent rapport a pour objectif principal de présenter
aux professionnels de la santé, aux chercheurs et aux
décideurs des renseignements pertinents sur le cancer
chez les enfants. Espérant que ces renseignements
contribueront a une sensibilisation accrue et jetteront
les bases de nouveaux sujets de recherche.

Le présente le nombre et les taux de
nouveaux cas de cancer chez les enfants au Canada.
Les renseignements présentés dans les chapitres
suivants sont basés sur des patients consentants

(78 p. 100 de tous les sujets affectés). Le

présente des statistiques descriptives sur les délais
entre I'apparition des symptémes et I'établissement
d’un diagnostic définitif, puis le début du traitement.
Le évalue I'étendue du cancer au moment
du diagnostic et le décrit les modeles de
traitement initial.
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Ce chapitre présente des renseignements sur le nombre de nouveaux cas (ou incidence)
de cancer chez les enfants diagnostiqués de 1995 a 2000.

Le Systeme de surveillance du traitement et des résultats a identifié 5 216 nouveaux cas de cancer chez les

enfants au cours de la période de six ans allant de 1995 a 2000. Le

présente le nombre de nouveaux

cas de cancer chez les enfants par région et par age. Prés de la moitié de tous les nouveaux cas sont survenus

chez les enfants de moins de cing ans.

Nouveaux cas de cancer chez les enfants, par région et par groupe d’age, 1995-2000, Canada

Atlantique 56 158
Québec 110 449
Ontario 209 749
Prairies 101 334
Colombie-Britannique 61 238
Nord - 6
Canada 540 1 950

(10,4%) (37,1%)

101 132 450
306 239 1100
595 491 2 000
247 268 950
182 173 650
- - 15
1450 1300 5200
(27,5%) (25,1%) (100,0%)

— Moins de cing cas.

Etant donné que les totaux ont été arrondis, les sommes peuvent ne pas correspondre aux totaux indiqués.
Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.

La présente une autre mesure du fardeau
de la maladie, le taux d’incidence. Compte tenu du
nombre relativement faible de cas se présentant annuelle-
ment dans chaque région ou groupe d’age, on a indiqué
des taux moyens pour la période de 1995 a 2000. Il
pourrait toutefois y avoir des variations de taux. C'est
pourquoi le lecteur doit faire preuve de circonspection
dans la comparaison des résultats. A I'’échelle nationale,
les taux d’incidence les plus élevés sont observés au
cours des cing premieres années de la vie. Les taux,

qui diminuent par la suite, sont semblables chez les
enfants de 5 a 9 ans et de 10 & 14 ans. On observe
ce modele dans toutes les régions.

Les taux de cancer chez les enfants sont semblables
d’une région a l'autre, a I'exception de la région de
I’Atlantique, ou le taux d’'incidence pour le groupe
d’age de moins d'un an est plus élevé. Toutefois, ce
peut étre une constatation aléatoire, qui traduit la
population relativement faible et le nombre de cas
peu élevé dans la région.
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FIGURE 1

- VANESSA, 12 ANS

Taux annuels moyens d’incidence du cancer, par région et par groupe d’age, 1995-2000, Canada
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Nota : Les totaux pour le Canada comprennent les cas du Nord.
Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.

Afin d’effectuer des comparaisons entre les taux des différentes populations, on a calculé des taux normalisés
selon I'age, qui sont indiqués dans la FIGURE 2 (voir PANNEXE A pour obtenir de plus amples renseignements
sur les méthodes). Les taux rajustés varient entre 14 et 17 pour 100 000 personnes par année.
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FIGURE 2

Taux d’incidence du cancer normalisés selon I’age, par région, enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada
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Note : Les totaux pour le Canada comprennent les cas du Nord. Les taux sont corrigés

en fonction de la répartition par age de la population canadienne en 1991.

Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.

Le TABLEAL 2 présente le nombre de nouveaux cas par age et par diagnostic, selon les catégories
de la Classification internationale du cancer chez les enfants (CICE) (voir I'ANNEXE C).

TABLEAU 2

Nouveaux cas de cancer chez les enfants, par type de cancer* et par groupe d’age, 1995-2000, Canada

Type de cancer* Nouveaux cas
Ratio
<1 1-4 5-9 10-14 0-14 garcons/filles
Nbvs Nure Nbre Nura Nbre %
l.  Leucémie 90 840 450 300 1700 32,3 1,2
Leucémie lymphoblastique 49 728 379 206 1 350 26,1
Leucémie aigué non lymphoblastique 32 84 57 75 250 4.8
Leucémie myéloide chronique 8 7 - 8 25 0,5
Autres leucémies précisées - 8 - - 15 0,2
Leucémies sans plus de précision - 14 11 8 35 0,6
Il. Lymphomes et néoplasmes 15 70 170 260 520 9,9 1,7
réticulo-endothéliaux
Maladie de Hodgkin - 12 46 142 200 3,9
Lymphome non hodgkinien - 32 70 69 180 3,4
Lymphome de Burkitt - 14 40 32 85 1,6
Divers lymphomes du 8 6 12 9 85 0,7
systeme réticulo-endothélial
Lymphomes sans plus de précision - - 5 7 15 0,3

suite a la page suivante »
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Type de cancer* Nouveaux cas

Ratio
<1 1-4 5-9 10-14 0-14 garcons/filles
N NP NP NP Ner %
IIl. Systéme nerveux central et divers 70 310 430 330 1150 21,9 1,1
néoplasmes intracraniens
et intra spinaux
Ependymomes 13 43 88 21 110 2,1
Astrocytomes 22 124 170 147 460 8,9
Tumeurs primitives 20 84 98 49 250 4,8
neuro-ectodermiques
Autres gliomes - 30 65 43 140 2,7
Autres néoplasmes intracraniens 8 24 53} 55 140 2,7
et intra spinaux précisés
Néoplasmes intracraniens et intra - 7 8 17 35 0,7
spinaux sans plus de précision
IV. Tumeurs du systéme 120 190 40 10 360 6,9 1,0
nerveux sympathique
Neuroblastome et 118 183 40 9 350 6,7
ganglioneuroblastome
Autres tumeurs du systeme = - = - 10 0,2
nerveux sympathique
V. Retinoblastome 60 75 5 - 140 2,7 1,4
VI. Tumeurs rénales 40 180 75 20 310 6,0 0,7
Tumeur de Wilms, sarcomes 39 180 76 16 310 6,0
rhabdoides et a cellules claires
Carcinomes rénaux = - = - = =
Tumeurs rénales malignes = - = - = =
sans plus de précision
VII. Tumeurs hépatiques 25 45 5 5 80 1,6 1,8
Hépatoblastome 24 42 5 - 7% 1,4
Carcinomes hépatiques = - = 5 10 0,2
Tumeurs hépatiques malignes = - = - = =
sans plus de précision
VIII. Tumeurs osseuses malignes - 20 60 130 210 4,0 1,2
Ostéosarcome - 5 28 78 110 2,1
Chondrosarcome - - - - - -
Sarcome d’Ewing - 11 33 47 90 1,7
Autres tumeurs osseuses = - = - = =
malignes précisées
Tumeurs osseuses malignes sans = - = - 5 0,1
plus de précision
IX. Sarcomes des tissus mous 35 80 85 85 290 5,6 1,4
Rhabdomyosarcome et 15 61 53} 31 160 3,1
sarcomes embryonnaires
Fibrosarcome, neurofibrosarcome 7 - 5 11 25 0,5

et autres néoplasmes fibromateux

suite a la page suivante »
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Type de cancer* Nouveaux cas

Ratio
<1 1-4 5-9 10-14 0-14 garcons/filles
N bre N bre N bre N bre N bre %
Sarcome de Kaposi - - - - - -
Autres sarcomes des 6 10 16 22 55) 1,0
tissus mous, précisés
Sarcomes des tissus mous 8 9 11 23 50 1,0
sans plus de précision
X. Néoplasmes des cellules 35 40 25 70 170 3,3 1,1
germinales, trophoblastique et
autres néoplasmes des gonades
Tumeurs des cellules germinales 6 - 12 28 50 0,9
intracraniennes et intra spinales
Autres tumeurs des cellules 18 25 - 7 50 1,0
germinales non gonadiques
Tumeurs des cellules 9 11 9 30 60 1,1
germinales gonadiques
Carcinomes des gonades - - - - - -
Autres tumeurs malignes gonadiques - - - 6 15 0,2
XI. Carcinomes et autres 10 5 30 65 110 2,1 0,7
néoplasmes épithéliaux malins
Carcinome corticosurrénalien - - - - 10 0,2
Carcinome thyroidien - - 9 19 30 0,6
Carcinome nasopharyngé - - - 6 B 0,1
Mélanome malin - - - 7 10 0,2
Carcinome de la peau - - 7 11 25 0,4
Autres carcinomes - - 11 19 35 0,6
XIl. Autres néoplasmes malins 10 10 5 15 40 0,8 0,5
Autres tumeurs malignes précisées - - - - 5 0,1
Autres tumeurs malignes 7 10 5 15 35 0,7
sans plus de précision
XI1I. Autres maladies reliées au cancer 30 65 45 15 160 3,0 1,3
Syndrome myélodysplasique 7 9 - 6 25 0,5
Histiocytose a cellules de Langerhans 24 57 42 10 130 2,5
Tous les types de cancer 540 1 950 1450 1 300 5 200 100,0 1,2

(10,4%)  (37,1%) (27,5%)  (25,1%)

— Moins de cing cas.

* Les groupes de diagnostics sont fondés sur la Classification internationale du cancer chez les enfants (CICE) (voir '’ANNEXE C)
a laquelle on a ajouté la catégorie XIII : Autres maladies reliées au cancer. Cette catégorie ne fait pas partie de la CICE, mais
elle est incluse dans les cas recueillis dans le Systéme de surveillance du traitement et des résultats.

Nota : Etant donné que les totaux ont été arrondis, les sommes peuvent ne pas correspondre aux totaux indiqués.
Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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Chez les enfants, tous ages confondus, la leucémie, les
tumeurs du systeme nerveux central et divers néoplasmes
intracréniens et intraspinaux, les lymphomes et néo-
plasmes réticulo-endothéliaux représentent ensemble
environ 70 p. 100 des nouveaux cas. Les quatre cancers
spécifiques le plus souvent diagnostiqués sont, en ordre
décroissant, la leucémie lymphoblastique, I'astrocytome,
le neuroblastome et les tumeurs de Wilms.

Au moment du diagnostic, 50 p. 100 des patients
atteints de leucémie avaient de 1 a 4 ans. La répartition
des lymphomes et des néoplasmes réticulo-endothéliaux
varie selon le groupe d’age, et notamment, la maladie
de Hodgkin et le lymphome non hodgkinien (en excluant
le lymphome de Burkitt) deviennent plus fréquents a
mesure que les enfants vieillissent.

Chez les enfants de moins d'un an, les cancers les plus
courants étaient les neuroblastomes (22 p. 100), suivis
par les leucémies (17 p. 100), les tumeurs du systémes
nerveux central (13 p. 100) et les rétinoblastomes

(11 p. 100). Par comparaison avec les groupes d’ages
plus vieux, la répartition des sous-catégories de la
leucémie est distincte, la leucémie lymphoblastique
représentant moins de 50 p. 100 des cas dans le groupe
d’age de moins d'un an. Chez les enfants de 1 an

a 4 ans, les diagnostics les plus fréquents concernaient
les leucémies (43 p. 100), les tumeurs du systémes
nerveux central (16 p. 100), suivis par le neuroblastome
et la tumeur de Wilms (9 p. 100 pour les deux). A
mesure que les enfants vieillissent, les lymphomes

et néoplasmes réticulo-endothéliaux deviennent plus
fréquents. lls représentent le troisieme cancer en

importance (12 p. 100) chez les enfants de 5 a 9 ans,
apres les leucémies et les tumeurs du systemes nerveux
central, qui représentent respectivement 32 et 30 p. 100
de tous les cas de cancer dans ce groupe d’age. Dans
le groupe d’age de 10 a 14 ans, les cancers du systeme
nerveux central sont les plus fréquents (25 p. 100),
suivis par la leucémie (23 p. 100) et les lymphomes

et néoplasmes réticulo-endothéliaux (20 p. 100).

Dans I'ensemble, on a diagnostiqué plus de cancers
chez les garcons que chez les filles (le ratio gargons/filles
pour les nouveaux cas est de 1,2). Le plus grand écart
entre les sexes a été observé dans la catégorie des
tumeurs hépatiques (ratio garcons/filles de 1,8) et dans
la catégorie des lymphomes et néoplasmes réticulo-
endothéliaux (ratio garcons/filles de 1,7). Les filles

ont été plus nombreuses que les garcons dans les
catégories des tumeurs rénales et des carcinomes et
autres néoplasmes épithéliaux malins (ratio de 0,7
pour les deux), ainsi que dans la catégorie des autres
néoplasmes malins (ratio de 0,5).

Le présente la répartition des cas par
diagnostic et par région canadienne. On n'y a pas
observé de différence importante. De légeres variations
ont été observées dans la catégorie des tumeurs du
systeme nerveux central et des neuroblastomes. On
observe une différence dans le nombre de cas de
tumeurs du systéme nerveux sympathique au Québec,
méme si la province a interrompu son étude quin-
quennale de dépistage des neuroblastomes au

début de 19945,
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TABLEAU 3
Nouveaux cas de cancer, par type de cancer* et par région, enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada

Type de cancer* Région
Colombie-
Atlantique Québec Ontario Prairies Britannique Nord Canada
NP % N % Nee % N % N % Nere % Nee %
l.  Leucémie 150 33,6 380 34,1 650 31,9 290 30,3 210 324 5 294 1700 32,3
Leucémie lymphoblastique 117 331 498 235 179 - 1 350 26,1
Leucémie aigué 22 41 113 45 25 - 250 4,8
non lymphoblastique
Leucémie myéloide chronique - - 11 5 B - 25 0,5
Autres leucémies précisées 5 - - - - - 15 0,2
Leucémies sans - - 27 - - - 35 0,6
plus de précision
Il. Lymphomes et néoplasmes 40 94 130 11,3 190 94 90 96 65 98 - - 520 9,9
réticulo-endothéliaux
Maladie de Hodgkin 18 47 73 41 25 - 200 3,9
Lymphome non hodgkinien 14 44 63 31 21 - 180 3,4
Lymphome de Burkitt - 28 32 12 10 - 85 1,6
Divers lymphomes du 5) - 16 - 8 - 35 0,7
systeme réticulo-endothélial
Lymphomes sans - - 9 - - - 15 0,3
plus de précision
I1l. Systéme nerveux central 110 24,6 220 19,7 450 21,9 220 23,1 140 219 5 23,5 1150 21,9
et divers néoplasmes
intracraniens et
intra spinaux
Ependymomes 11 23 32 23 21 - 110 2,1
Astrocytomes 35 87 194 97 49 - 460 8,9
Tumeurs primitives 33 58 88 41 29 - 250 4,8
neuro-ectodermiques
Autres gliomes 9 26 58 33 19 - 140 2,7
Autres néoplasmes 15 22 58 19 25 - 140 2,7

intracraniens et intra
spinaux précisés
Néoplasmes intracraniens 7 - 22 6 - - 35 0,7
et intra spinaux sans
plus de précision

IV. Tumeurs du systéme 30 6,7 90 8,2 140 6,6 55 59 45 6,9 - - 360 6,9
nerveux symphatique
Neuroblastome et 26 90 133 56 44 - 350 6,7
ganglioneuroblastome
Autres tumeurs du systéme - - - - - - 10 0,2

nerveux sympathique

suite a la page suivante »
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Type de cancer* Région

Colombie-
Atlantique Québec Ontario Prairies Britannique Nord Canada
Nee % N % N % N* % N % N % Nee %
V. Retinoblastome 15 3,6 30 2,7 55 2,7 25 2,7 10 1,7 - - 140 2,7
VI. Tumeurs rénales 25 5,4 75 6,7 120 5,9 65 6,7 30 4,9 - - 310 6,0
Tumeur de Wilms, 24 73 119 64 31 - 310 6,0
sarcomes rhabdoides
et a cellules claires
Carcinomes rénaux - - - - - - - -
Tumeurs rénales malignes - - - - - - - -
sans plus de précision
VII. Tumeurs hépatique 5 1,6 15 1,4 30 1,4 15 1,6 15 2,1 - - 80 1,6
Hépatoblastome 6 14 25 14 12 - 7% 1,4
Carcinomes hépatiques - - - - - - 10 0,2
Tumeurs hépatiques malignes - - - - - - - -
sans plus de précision
VIII. Tumeurs osseuses malignes 15 3,4 40 3,8 80 38 40 4,0 35 5,5 - - 210 4,0
Ostéosarcome 8 18 41 22 22 - 110 2,1
Chondrosarcome - - - - - - - -
Sarcome d’Ewing 7 21 34 15 14 - 90 1,7
Autres tumeurs osseuses - - — - — - — =
malignes précisées
Tumeurs osseuses malignes - - - - - - 5 0,1
sans plus de précision
IX. Sarcomes des tissus mous 20 4,9 50 4,7 120 5,9 50 5,5 40 6,3 - - 290 5.6
Rhabdomyosarcome et 15 37 49 32 27 - 160 3,1
sarcomes embryonnaires
Fibrosarcome, - 6 5 6 6 - 25 0,5
neurofibrosarcome et
autres néoplasmes
fibromateux
Sarcome de Kaposi - - - - - - - -
Autres sarcomes - 7 31 8 - - 55) 1,0
des tissus mous, précisés
Sarcomes des tissus mous - - 36 6 5 - 50 1,0

sans plus de précision

suite a la page suivante »
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Type de cancer* Région

Colombie-
Atlantique Québec Ontario Prairies Britannique Nord Canada
Nee % Nee % Nee % Nee % Nee % Nee % Nee %
X. Néoplasmes des cellules 15 3,8 25 24 65 3,1 40 4,0 25 4,0 - - 170 3,3

germinales, trophoblastique

et autres néoplasmes

des gonades

Tumeurs des cellules 6 5 17 11 9 - 50 0,9
germinales intracraniennes
et intra spinales

Autres tumeurs des cellules 6 7 20 10 8 - 50 1,0
germinales non gonadiques
Tumeurs des cellules 5 11 17 17 9 - 60 1,1

germinales gonadiques
Carcinomes des gonades - - - - = _ — |

Autres tumeurs - - 10 - - - 15 0,2
malignes gonadiques

XI. Carcinomes et autres 5 1,3 20 1,6 35 1,7 40 44 10 1,7 - - 110 2,1
néoplasmes épithéliaux
malins
Carcinome corticosurrénalien - - - - - - 10 0,2
Carcinome thyroidien - - 15 6 - - 30 0,6
Carcinome nasopharyngé - - - - - - 5 0,1
Mélanome malin - - - 5 - - 10 0,2
Carcinome de la peau - - - 21 - - 25 04
Autres carcinomes - 7 12 8 - - 35 0,6
XIl. Autres néoplasmes malins - - 5 04 30 1,6 - - 5 0,5 - - 40 0,8
Autres tumeurs - - - - - - 5 0,1
malignes précisées
Autres tumeurs malignes - - 32 - - - 35 0,7

sans plus de précision

XI1l. Autres maladies 5 16 35 3,1 85 41 20 20 15 24 - - 160 3,0
reliées au cancer
Syndrome myélodysplasique - - 14 - - - 25 0,5
Histiocytose a cellules - 32 69 16 12 - 130 2,5

de Langerhans

Tous les types de cancer 450 100,0 1 100 100,0 2 000 100,0 950 100,0 650 100,0 15 100,0 5 200 100,0

— Moins de cing cas.

* Les groupes de diagnostics sont fondés sur la Classification internationale du cancer chez les enfants (CICE) (voir 'ANNEXE C)
a laquelle on a ajouté la catégorie XIII : Autres maladies reliées au cancer. Cette catégorie ne fait pas partie de la CICE, mais
elle est incluse dans les cas recueillis dans le Systéme de surveillance du traitement et des résultats.

Nota : Etant donné que les totaux ont été arrondis, les sommes peuvent ne pas correspondre aux totaux indiqués.
Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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Dans la collecte et la diffusion des données sur le
cancer, le pourcentage de diagnostics avec confirmation
microscopique sert de mesure pour vérifier s’il s'agit
d’affections malignes. La vérification microscopique
est définie comme la confirmation d'un cas de cancer
par des essais histologiques ou cytologiques. L histologie
comprend I'examen de coupes de tissus provenant d’une
tumeur primitive ou d'une métastase. Le diagnostic
cytologique comprend I'analyse hématologique
d’échantillons de sang périphérique®.

Dans le Systéme de surveillance du traitement et des
résultats, on a consigné la méthode la plus précise ayant
servi a établir le traitement et a définir le diagnostic.

Le présente le pourcentage des cas dont
le diagnostic définitif a été confirmé microscopiquement.
De tous les cancers d’enfants, 92 p. 100 ont été
confirmés. Les tumeurs du systéme nerveux central

et les rétinoblastomes sont les cancers qui ont été le
moins souvent confirmés, ce qui est compatible avec
les limites techniques connues dans I'exécution de ces
biopsies. Les tumeurs du systeme nerveux central et
les rétinoblastomes sont les types de cancer les plus
courants qui peuvent ne pas étre susceptibles d’une
biopsie; si on les exclut, le pourcentage de cas avec
confirmation microscopique est accrue, en passant

de 92 a 96 p. 100.

Pourcentage de cas avec confirmation microscopique, par type de cancer®,

enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada

[. Leucémie
[1. Lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux

I1l. Systeme nerveux central et divers néoplasmes
intracraniens et intra spinaux

IV. Tumeurs du systéme nerveux sympathique
V. Rétinoblastome
VI. Tumeurs rénales
VIl. Tumeurs hépatiques
VIII. Tumeurs osseuses malignes
IX. Sarcomes des tissus mous

X. Néoplasmes des cellules germinales, trophoblastique

et autres néoplasmes des gonades

XI. Carcinomes et autres néoplasmes épithéliaux malins

XIl. Autres néoplasmes malins
XIIl. Autres maladies reliées au cancer

Tous les types de cancer

1626 98,3
497 96,8
1098 80,6
348 94,3
133 62,4
301 94,4
78 88,5
200 95,0
277 96,8
166 89,8
106 97,2
38 97,4
152 96,1
5 020 92,1

* Les groupes de diagnostics sont fondés sur la Classification internationale du cancer chez les enfants (CICE) (voir
I’ANNEXE C) a laquelle on a ajouté la catégorie XIII : Autres maladies reliées au cancer. Cette catégorie ne fait pas partie
de la CICE, mais elle est incluse dans les cas recueillis dans le Systéme de surveillance du traitement et des résultats.

Un petit pourcentage de cas ont une technique de diagnostic définitif entrée comme inconnue
(n=57). Les calculs excluent les cas pour lesquels des renseignements manquent (n= 196).
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Un retard excessif a poser le diagnostic de certaines tumeurs peut affecter négativement
le pronostic. Le présent chapitre étudie le temps écoulé a partir des premiers symptomes
du patient jusqu’au premier contact avec un professionnel de la santé, et jusqu’a
I’évaluation et le diagnostic du cancer et le début du traitement.

On présente aussi les professionnels de la santé avec
lesquels on a communiqué en premier lieu. L'analyse
ne comprend pas les cas qui n’ont pas fait I'objet
d'un consentement (n= 576) et les cas pour lesquels
il manquait des renseignements. Les cas de I'Ontario
ont été exclus de toutes les analyses (par suite des
différences dans le processus de collecte des données),
sauf pour les résultats portant sur le temps écoulé
entre le diagnostic et le début du traitement.

La indique la médiane des délais entre les
étapes qui conduisent a I'établissement d'un diagnostic
et le début du traitement. Les calculs ne tiennent pas
compte des cas dont le diagnostic a été établi avant
I’examen par I'oncologue ou le chirurgien traitant et

de ceux pour lesquels le traitement a été administré
avant la date d’établissement du diagnostic définitif

(7 et 5 p. 100, respectivement). En général, on parvient
rapidement a établir un diagnostic de cancer chez les
enfants au Canada. Dans la catégorie des enfants de
moins d’un an, on a observé une médiane de neuf jours
entre 'apparition des premiers symptomes et le début
du traitement. Par comparaison, il s’est écoulé une
médiane de 26 jours entre I'apparition des premiers
symptémes et le traitement initial chez les enfants

de 10 a 14 ans. Cette tendance a I'accroissement du
temps avec I'age pour diagnostiquer un cancer est
conforme a la biologie des tumeurs prédominantes
dans chaque groupe d'age.

Médiane des délais entre les étapes conduisant au diagnostic et le début du traitement,

par groupe d’age, 1995-2000, Canada
<1 .
14 I
5.9 [

Groupe d'age

|
.
N

10-14 I

Délai entre I'apparition des premiers
symptomes et la premiere prise de contact
avec un professionnel de la santé

Délai entre la premiere prise de contact et
le premier examen par I'oncologue ou le
chirurgien traitant

I Délai entre le premier examen par
I'oncologue ou le chirurgien traitant
et le diagnostic définitif

Délai entre le diagnostic définitif et
le premier traitement contre le cancer

30

« Nombre de jours

Les données présentées concernent les patients qui ont donné leur consentement et les patients pour lesquels des renseignements sont
disponibles pour chaque date spécifique. Les cas de I'Ontario ont été exclus de toutes les analyses (par suite des différences dans le
processus de collecte des données), sauf pour les résultats portant sur le temps écoulé entre le diagnostic et le début du traitement.

Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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« MON FRERE, JE LE

TROUVE CoURALEUX. »

(TRADPUCTION)
— MIRANDA, 4 ANS ET DEM

La biologie du néoplasme, le site anatomique, I'age vers les familles et les professionnels de la santé de
du patient, le soin et/ou la perception de la maladie premiére ligne.

par les parents, les soupgons cliniques des médecins
et I'organisation du systeme de santé sont des facteurs
qui ont une influence sur le moment du diagnostic

de cancer chez les enfants’. Ces données suggerent
d’orienter les efforts d’éducation en santé publique

La FIGURE 4 affiche les quartiles* du temps écoulé
entre le premier contact avec un professionnel de la
santé et le diagnostic définitif, par type de cancer. Les
données indiquent qu’en général, on a établi rapidement
un diagnostic chez les enfants canadiens. La médiane

FIGURE 4
Temps écoulé entre le premier contact avec un professionnel de la santé et le diagnostic définitif,
enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada
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intracraniens et intra spinaux
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Rétinoblastome
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Tous les types de cancer A @ ‘ u ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
0 20 40 60 80 100 120 140

« Nombre de jours

Nota : Les données portent sur n= 2 469 sujets; sont excluent les cas qui n'ont pas donné leur consentement, les cas pour
lesquels il manquait des renseignements et les cas de I'Ontario, par suite d'une différence dans la collecte des données.

Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.

* Le premier quartile indique le temps écoulé entre le premier contact et le diagnostic définitif dans 25 % des cas. De méme, dans 75 % des cas,
la période écoulée entre le premier contact avec un professionnel de la santé et le diagnostic définitif correspond au troisieme quartile.
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du délai entre le premier contact avec un professionnel
de la santé et le diagnostic définitif est de 7 jours pour
tous les cancers. La médiane la plus courte est observée
chez les patients atteints d’une leucémie, de tumeurs
hépatiques ou de tumeurs rénales (3, 5 et 6 jours,
respectivement) et la plus longue, dans les cas diagnos-
tiqués de carcinomes et autres néoplasmes épithéliaux
malins, qui prennent prés de deux mois. Pour tous les

autres types de cancer, la médiane du temps écoulé
jusqu’au diagnostic définitif varie de 7 a 21 jours.

La montre le temps écoulé entre le premier
contact avec un professionnel de la santé et le
diagnostic définitif, par région. Dans |'ensemble,

le temps d’attente était semblable, avec seulement

de faibles différences régionales.

Temps écoulé entre le premier contact avec un professionnel de la santé et le diagnostic définitif,

par région, enfants de 0 a 14 ans, 1995-2000, Canada
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Les totaux pour le Canada comprennent les cas du Nord. Les données portent sur n= 2 469 sujets;

sont excluent les cas qui n’ont pas donné leur consentement, les cas pour lesquels il manquait des

renseignements et les cas de I'Ontario, par suite d’une différence dans la collecte des données.

Programme canadien de surveillance et de Iutte contre le cancer chez les enfants.

La fait I'inventaire, pour I'ensemble des (47 p. 100), suivi par les médecins des services

cancers et pour les trois types de cancer les plus
fréquents, des professionnels de la santé avec lesquels
on entre en contact en premier lieu a I'apparition des
premiers symptdmes chez un enfant. Tous types de
cancer confondus, le professionnel de la santé qu’on a
contacté en premier le plus souvent était I'omnipraticien

d’urgence des hépitaux (30 p. 100) et les pédiatres
(15 p. 100). Les autres professionnels de premiére
ligne dans le systeme de santé comprennent principale-
ment les ophtalmologistes, les optométristes, les
neurologues, les chirurgiens et les chiropraticiens.
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FIGURE 6
Professionnel de la santé avec lequel on est entré en contact en premier lieu au sujet des
symptdmes de cancer, selon des diagnostics choisis, enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada

Tous les types de cancer Leucémie
‘ R ‘ S
30 % 34 %
W 15% W i13%
W38% H2%
Lymphomes et néoplasmes Systéme nerveux central et divers
réticulo-endothéliaux néoplasmes intracraniens et intra spinaux
W62 % W 36 %
24 % 32 %
W10 % \ W16 %
W4y M 16 %
B Omnipaticien
) ) Nota : Les données portent sur n= 2 469 sujets; sont excluent les cas qui n’ont pas donné leur
Service d'urgence consentement, les cas pour lesquels il manquait des renseignements et les cas de I'Ontario,
M Pédiatre par suite d’une différence dans la collecte des données.
W Autre Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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Chez les patients atteints d’un cancer, |I’étendue initiale de la maladie sert a déterminer
le traitement. En général, il faut administrer un traitement plus agressif dans les cas

de cancer présentant un stade plus avancé.

La taille de la tumeur et I'extension des métastases
(propagation du cancer a d’autres organes ou systemes),
les symptomes du patient et les mesures de marqueurs
biologiques servent a définir I’étendue de la maladie.
Le présent chapitre traite de la proportion des cas qui
présentaient des métastases au moment du diagnostic
et de la répartition des foyers métastatiques observés
pour les divers types de cancer. Les résultats présentés
dans ce chapitre excluent les cas n'ayant pas donné leur
consentement (n = 576) et ceux pour lesquels il manquait
des renseignements. De plus, les cas comportant un
diagnostic de leucémie, de lymphomes et néoplasmes
réticulo-endothéliaux, d’histiocytose a cellules de

Langerhans et de syndrome myélodysplasique n’étaient
pas pertinents, car ce sont des maladies systémiques.

Dans le , la proportion de patients présentant
des métastases au moment du diagnostic est indiquée
par type de cancer. Les métastases étaient présentes
lors du diagnostic dans environ un quart de tous les
cas de cancer. Les tumeurs du systeme nerveux sym-
pathique et les tumeurs hépatiques avaient la plus
grande proportion de métastases lors du diagnostic,
allant de 56 a 35 p. 100. Les rétinoblastomes avaient
le taux le plus faible de métastases (5 p. 100), suivis
par les tumeurs du systéme nerveux central (13 p. 100).

Pourcentage des patients présentant des métastases au moment du diagnostic,
par type de cancer*, enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada

[11. Systéme nerveux central et divers néoplasmes 852 12,9
intracraniens et intra spinaux
IV. Tumeurs du systeme nerveux sympathique 315 55,6
V. Rétinoblastome 100 5,0
VI. Tumeurs rénales 280 31,1
VII. Tumeurs hépatiques 65 35,4
VIII. Tumeurs osseuses malignes 173 16,8
IX. Sarcomes des tissus mous 233 27,0
X. Néoplasmes des cellules germinales, trophoblastiques 138 21,7
et autres néoplasmes des gonades
XI. Carcinomes et autres néoplasmes épithéliaux malins 69 30,4
XI1. Autres néoplasmes malins 39 28,2
Tous les types de cancer 2 264 24,5

* La leucémie, les lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux, I'histiocytose a cellules de Langerhans et le syndrome

myélodysplasique sont exclus.

Les données excluent les cas n'ayant pas donné leur consentement et ceux pour lesquels manquaient des renseignements.
Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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A LA Fol5.. »

(TRADPUCTION)
- KRISTIN, 10 ANS

Le TABLEAL & présente par type de cancer la répartition donné. Du nombre de cas, 65 p. 100 avaient un

des sites métastatiques constatés au moment du seul site de métastase, 23 p. 100 avaient deux sites
diagnostic. Les chiffres du TABLEAL & correspondent de métastase et 12 p. 100 comportaient des tumeurs
au nombre de métastases et ne sont pas des cas répandues dans trois sites ou plus. La maladie métas-
individuels. De ce fait, un enfant ayant plusieurs sites tatique se trouvait dans les poumons, la moelle des os
métastatiques figure dans plusieurs colonnes. Les et les ganglions lymphatiques régionaux, qui représen-
pourcentages donnés expriment la proportion de cas taient respectivement 25, 23 et 22 p. 100 des cas.
ayant un site métastatique pour chaque emplacement Les tumeurs du systéme nerveux sympathique et les
TABLEAU 6

Sites des métastases lors du diagnostic chez les patients atteints de tumeurs solides, par type de cancer*,
enfants de O & 14 ans, 1995-2000, Canada

Type de cancer*

Moelle Ganglions lymphatiques
Poumon Os osseuse Cerveau régionaux  éloignés Foie Autre
I1l. Systéme nerveux central et divers 2 1 1 51 0 0 1 56
néoplasmes intracraniens et
intra spinaux
IV. Tumeurs du systéme nerveux 11 70 101 7 38 18 31 25
sympathique
V. Rétinoblastome 0 0 0 2 0 0 0 4
VI. Tumeurs rénales 40 2 0 1 37 4 8 9
VII. Tumeurs hépathiques 16 1 0 0 4 1 3 5
VIII. Tumeurs osseuses malignes 17 6 1 0 0 0 0 3
IX. Sarcomes des tissus mous 18 9 9 4 9 3 3 25
X. Néoplasmes des cellules germinales, 9 1 0 4 5 1 1 11
trophoblastiques et autres
néoplasmes des gonades
XI. Carcinomes et autres 3 1 0 0 11 1 0 1
néoplasmes épithéliaux malins
XIl. Autres néoplasmes malins 4 1 0 1 2 1 3 5
Tous les types de cancer 120 92 112 70 106 29 50 144

(25,2%) (19,3%) (23,5%) (14,7%) (22,2%) (6,1%) (10,5%) (30,2%)

* La leucémie, les lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux, I'histiocytose a cellules de Langerhans
et le syndrome myélodysplasique sont exclus.

Nota : Les données sont fondées sur 477 cas présentant des métastases lors du diagnostic; sont exclus les cas n'ayant pas donné
leur consentement et ceux pour lesquels les sites de métastases n’étaient pas disponibles. Les chiffres correspondent au
nombre de métastases et ne sont pas des cas individuels. Les pourcentages représentent la proportion de cas ayant un
foyer métastatique pour chaque emplacement donné.

Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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sarcomes des tissus mous sont les cas ou se retrouve
la plus grande diversité de sites de métastases. Les
cas de tumeurs du systeme nerveux central ont surtout
entrainé la formation de métastases dans d’autres
régions du cerveau et du systeme nerveux central.

On peut en outre caractériser les leucémies aigués
non lymphoblastiques en utilisant le systéme de
groupe coopératif franco-américain-britannique (FAB).
A partir de 19765 on a élaboré le systéme FAB
pour fournir une terminologie normalisée pour la
morphologie et les différences histochimiques dans
les leucémies aigués. Le systeme FAB catégorise les

cas de leucémie aigué non lymphoblastique (LANL) en
sous-types, selon le degré de maturation des cellules
leucémiques et leur différenciation de lignage. En vertu
du systeme FAB, on considére huit types distincts de
LANL. Les catégories du systéme FAB n’indiquent

pas nécessairement la gravité du diagnostic, bien que
certaines catégories FAB aient montré une meilleure
réaction au traitement que d’autres.

Le montre la répartition des cas de LANL
selon la classification FAB. Les types M1, M4 et M2
sont les types FAB les plus courants.

Classification des cas de leucémie aigué non lymphoblastique (LANL) selon le systeme FAB,

enfants de 0 a 14 ans, 1995-2000, Canada

MO: leucémie myéloblastique aigué indifférenciéé

M1: leucémie myéloblastique aigué sans différenciation
M2: leucémie myéloblastique aigué avec différenciation

M3: leucémie promyélocytaire aigué
M4: leucémie myélomonocytaire aigué
Mb5: leucémie monocytaire aigué

M6: érythroleucémie aigué

M7: leucémie mégacaryoblastique aigué
Total

17 8,8
36 18,7
33 17,1
21 10,9
34 17,6
17 8,8
9 4,7
26 13,5
193 100,0

Les données excluent les cas n'ayant pas donné leur consentement et les cas de LANL pour lesquels il manquait

des renseignements relatifs a la classification FAB.

Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.
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Le traitement contre le cancer est beaucoup plus efficace chez

les enfants que chez les adultes.

Les développements et les perfectionnements thérapeu-
tiques sont directement attribuables aux essais cliniques
effectués par des groupes comme le Children’s Oncology
Group?®, qui comprend presque tous les centres au
Canada ou I'on traite les enfants atteints de cancer.

Les renseignements de ce chapitre décrivent la proportion
de patients qui regoivent un traitement sous forme
d’essais cliniques, selon des protocoles de traitement
ne faisant pas I'objet d'un essai clinique ou selon des
plans de traitement personnalisé. Les cas de I'Ontario
sont exclus de toutes les analyses (par suite des différ-
ences dans le processus de collecte des données), sauf
pour I'analyse régionale présentée a la . Les
cas n'ayant pas donné leur consentement sont aussi
exclus, ce qui donne 2 532 cas analysés.

Les essais cliniques sont des études congues principale-
ment pour comparer I'efficacité de différents protocoles
de traitement, y compris leurs effets secondaires, en vue
d’accroftre la survie et de réduire les effets indésirables
de longue durée. La plupart des essais cliniques éprouvés
sont multicentriques (par suite du nombre relativement
petit de cas survenant dans des centres pédiatriques
particuliers) et comptent une plus grande proportion
d’enfants que d’adultes qui y sont inscrits. Au moment
de la collecte des données, le Children’s Cancer Group
et le Pediatric Oncology Group coordonnaient des
protocoles de traitement et des essais cliniques pour

le cancer chez les enfants en Amérique du Nord*?.

TRAITEMENT INITIAL

Les protocoles de traitement sont des régimes de
traitement spécifiques a un diagnostic, a I'étendue de
la maladie et a sa présentation clinique. Les protocoles
de traitement sont choisis lorsque des essais cliniques
ne sont pas disponibles ou sont inadéquats ou lorsqu’une
famille refuse de participer a un essai clinique. Les
protocoles de traitement assurent le meilleur traitement
disponible, basé sur des essais cliniques antérieurs.

On a montré que des protocoles de traitement bien
définis, assurés par des centres d’oncologie pédiatrique,
procurent d’'importants avantages de survie pour de
nombreux cancers de I'enfance®.

Pres de 80 p. 100 des enfants sont traités a travers

un essai clinique ou selon un protocole de traitement,
mais le diagnostic est un facteur important déterminant
la participation . Seulement 50 p. 100 des
enfants ayant des tumeurs du systéme nerveux central,
par comparaison avec 95 p. 100 des enfants ayant une
leucémie, bénéficient de I'un ou I'autre de ces modes
de traitement. Plus précisément, 41 p. 100 des enfants
participent a des essais cliniques, mais dans une
proportion allant de 5 a 80 p. 100 selon le diagnostic,
alors que 39 p. 100 regoivent des soins déterminés
par un protocole de traitement (de 18 a 68 p. 100).



« MERCI MONSIEUR

LE DOCTEURS »

(TRADPUCTION))
- LUCY, 10 ANS

FIGURE 7
Répartition en pourcentage du traitement initial, par type de cancer, enfants de O a 14 ans,
1995-2000, Canada*
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Tous les types de cancer
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« Pourcentage

M Protocole visé par

un essai clinique * Les cas de I'Ontario sont exclus, par suite des différences dans la collecte des données.
Protocole ne faisant pas Nota : Les données excluent les cas n'ayant pas donné leur consentement et les cas
I'objet d'un essai clinicque pour lesquels il manquait des renseignements.

B Traitement personnalisé Source : Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez les enfants.

H Pas de traitement

M Inconnu
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'age au moment du diagnostic indique une certaine
influence pour la participation a des essais cliniques,
les niveaux les plus faibles se trouvant dans la catégorie
de moins d’un an . Les types de cancer
diagnostiqués dans chaque groupe d’age influencent
probablement ces modéles de participation. Finalement,
on a noté certaines différences dans I'utilisation des
protocoles de traitement et I'inscription a des essais

cliniques par région géographique . En
Ontario, une proportion plus élevée de protocoles
d’étude institutionnels a causé des différences pour
la catégorie de protocoles de traitement ne faisant
pas I'objet d’un essai clinique. Ailleurs, la région de
|’Atlantique montre des niveaux de participation
aux essais cliniques légerement inférieurs.

Répartition en pourcentage du traitement initial, par groupe d’age, 1995-2000, Canada*
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* Les cas de I'Ontario sont exclus, par suite des différences dans la collecte des données.

Les données excluent les cas n’ayant pas donné leur consentement

et les cas pour lesquels il manquait des renseignements.
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FIGURE 9
Répartition en pourcentage du traitement initial, par région, enfants de O a 14 ans, 1995-2000, Canada

100 % B Protocole visé par un essai clinique
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Atlantique Québec Ontario*  Prairies Colombie- Canada**
Britannique

M Inconnu

Pourcentage
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* Les cas de I'Ontario représentent uniquement ceux de 1997-2000 étant donné que les cas
de 1995-1996 n’incluent pas de renseignements sur les inscriptions d’essais cliniques.
** Les cas de I'Ontario sont exclus.

Nota : Les données excluent les cas n'ayant pas donné leur consentement et les cas pour
lesquels il manquait des renseignements. Les totaux pour le Canada comprennent
les cas du Nord.
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aspiration de moelle osseuses
Prélevement de moelle osseuse en
utilisant une aiguille insérée dans I'os.

astrocytome
Un type de tumeur cérébrale.

bénigne
Une tumeur qui n’envahit pas les tissus qui I'entourent
ou ne se répand pas dans d'autres parties de I'organisme.

biopsie
Ablation chirurgicale de tissu en vue d’un diagnostic
fait sous un microscope.

cancer

Cancer est un terme général utilisé pour plus de 200
maladies. C’est la croissance anormale non controlée
de cellules qui peuvent envahir et détruire des tissus
sains. La plupart des cancers peuvent aussi se répandre
dans d’autres parties de I'organisme.

carcinome

Un cancer qui survient dans la couche cellulaire
des surfaces internes ou externes de I'organisme,
y compris les glandes, la membrane des vaisseaux
et les petites cavités.

cellules germinales
Oeufs/ovaires et sperme.

CiMm-0
Classification internationale des maladies pour I'oncologie.

classification par stade

Classification de I'étendue d’un cancer.
épidémiologie

L'étude de la répartition et des déterminants des
maladies dans les populations.

épithélial

Fait référence a la couche cellulaire qui couvre

toutes les surfaces internes et externes de I'organisme,
y compris les glandes.

essai clinique

Etudes concues principalement pour comparer I'efficacité
de différents traitements et leurs effets secondaires.
étiologie

Cause(s).

LEXIQUE

ganglions lymphatiques

Petits organes de la taille d’une féve, dans I'ensemble
de I'organisme, qui protegent contre une infection. Ils
grossissent en réaction a une maladie.

gonadique
Fait référence a un ovaire ou a un testicule.

hépatique
Fait référence au foie.

histiocytose a cellules de Langerhans

Un trouble proliférant de cellules de Langerhans
dérivées de la moelle osseuse, que I'on peut trouver
dans divers organes.

incidence
Le nombre de nouveaux cas d’un type donné de
cancer, diagnostiqués pendant I'année.

leucémie

Une maladie maligne de croissance incontrblable
de cellules sanguines immatures, commencant
généralement dans la moelle osseuse.

lymphoide
En relation avec la lymphe ou le tissu lymphatique
ou des cellules lui ressemblant.

lymphome

Malignité d’un tissu lymphatique, se produisant
habituellement dans les ganglions, mais aussi
dans d’autres tissus.

maligne
Une tumeur qui peut envahir les tissus avoisinants
et/ou se répandre dans d’autres parties de I'organisme.

médiane

La valeur qui est le milieu d’une répartition (c.-a-d.,
la moitié des valeurs sont supérieures a la médiane
et la moitié sont inférieures a la médiane).

méninges
Les membranes qui entourent le cerveau et la
moelle épiniéere.

métastases

Un cancer qui s’est répandu d'une partie de I'organisme
a une autre, par la circulation sanguine ou le systeme
lymphatique (le processus est appelé métastase).

moelle osseuse

Le tissu mou a I'intérieur des os ou les cellules
sanguines (érythrocytes, les leucocytes et les
plaquettes) sont formées.



néoplasme
Une croissance anormale de cellules. Le terme
sert habituellement a décrire une tumeur maligne.

neuroblastome
Une tumeur maligne embryonnaire qui survient dans
les cellules nerveuses du systéme nerveux sympathique.

oncologue
Médecin qui traite des malades souffrant d’un cancer.

oncologie
'étude du cancer.

ostéosarcome
Une tumeur maligne qui commence dans les os.

pronostic
Le résultat probable d'une maladie.

prophylaxie
La prévention ou la protection contre une maladie.

protocole
Ensemble détaillé d’instructions concernant la fagon
d’administrer un traitement.

puberté
Maturité sexuelle.

radiothérapie
Faisceau a haute énergie utilisé pour tuer les
cellules cancéreuses.

rayonnement ionisant

Rayonnement de haute énergie qui cause la formation
d’ions dans les substances qu’il traverse. Ces ions
peuvent endommager les tissus.

rénal
Fait référence aux reins.

rétinoblastome
Tumeur maligne qui survient dans la rétine,
la membrane a I'arriére de I'oeil.

rhabdomyosarcome
Une tumeur maligne dérivée du muscle squelettique.

sarcome
Tumeur maligne qui survient dans les muscles,

les gaines des nerfs, la graisse, les vaisseaux
sanguins ou un tissu conjonctif.

sarcome d’Ewing
Une tumeur maligne des os ou des tissus mous,
différente de I'ostéosarcome.

syndrome
Ensemble de plusieurs signes et symptdmes constituant

une maladie particuliére.

syndrome myélodysplasique

Le syndrome myélodysplasique, appelé aussi
préleucémie ou leucémie « couvante », est une
maladie dans laquelle la moelle osseuse ne fonctionne
pas normalement et ne produit pas assez de cellules
sanguines normales.

systéme nerveux central (SNC)
L'encéphale et la moelle épiniere.

systéme nerveux sympathique

Un systeme de nerfs contrélant la pression artérielle,
la fréquence cardiaque et d’autres fonctions internes
de I'organisme.

taux brut

Le nombre de nouveaux cas de cancer pendant I'année,
exprimé comme taux par 100 000 personnes dans

la population.

taux spécifique selon I’age

Le nombre de nouveaux cas de cancer pendant I'année,
exprimé comme taux par 100 000 personnes dans un
groupe d’'age donné.

taux normalisé selon I'age

Le nombre de nouveaux cas de cancer par 100 000
qui seraient survenus dans la population-type (la
population canadienne de 1991), si les taux réels
spécifiques selon I'age observés dans une population
donnée avaient prévalus dans la population type.

tissu mou

Tissus de Iintérieur de I'organisme, autres que les
os et des organes spécifique, p. ex., un muscle, du
tissu conjonctif et des vaisseaux sanguins.

tumeur
Une grosseur ou une tuméfaction : peut étre maligne
ou bénigne.

tumeur de Wilms
Une tumeur maligne qui survient dans les reins
au cours de la vie embryonnaire.

LEXIQUE






ANNEXE : SOURCES DES DONNEES ET METHODOLOGIE

» Historique du Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer

chez les enfants (PCSLCE)

En 1992, on a établi le Programme canadien de sur-
veillance et de lutte contre le cancer chez les enfants
afin de faire progresser la lutte contre le cancer. Le
programme, financé au départ par I'intermédiaire de
I‘initiative Grandir ensemble du gouvernement fédéral,
est un partenariat entre des fournisseurs de soins de
santé, des chercheurs, des consommateurs, les gouverne-
ments provinciaux, territoriaux et fédéral, des organismes
bénévoles et des dépositaires dans le domaine du cancer
chez les enfants. On a établi un comité de gestion
composé de spécialistes du cancer chez les enfants
afin de veiller a la surveillance du programme. En
1993, une conférence de concertation nationale a
établi les parametres du programme, qui a commencé
a fonctionner a I’échelle nationale en 1995.

FIGURE Al
Le PCSLCE et le continuum du cancer chez les enfants
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Au départ, le programme était établi pour étre intégré
a I’échelle nationale et combler les lacunes du savoir sur
la lutte contre le cancer chez les enfants au Canada®.
Les registres provinciaux du cancer réunissent des
renseignements sur I'incidence et sur la mortalité ainsi
que des données démographiques de base, tandis que
les bases de données des essais cliniques réunissent
des renseignements particuliers a I'intervention qui
fait I'objet de I'étude. En vue de compléter ces sources,
le programme visait a produire de nouvelles données
sur le continuum complet du cancer que composent
les facteurs de risque et les conditions d'apparition de
la maladie, la recherche, le traitement et les résultats
a court et a long terme (voir la FIGURE Al).

résultats a
long terme

Surveillance du
traitement et
des résultats

Etude des
séquelles

Programme canadien de surveillance et de lutte contre le cancer chez I'enfant

ANNEXE A: SOURCES DES DONNEES ET METHODOLOGIE




Pour atteindre les objectifs du programme, on a défini
quatre volets inter reliés.

Ce volet est un programme national de surveillance de
tous les cas de cancer canadiens mis en ceuvre dans
les centres d’oncologie pédiatrique et certains registres
provinciaux du cancer a travers le Canada. Des renseigne-
ments sur le diagnostic, le traitement et les résultats
sont recueillis auprés des patients au moment du
diagnostic et, a intervalles de six mois, au cours d’un
suivi allant jusqu’a cing ans. On a aussi congu ce

volet comme base d’études ultérieures.

L'étude des séquelles a un double objet. Le premier
objectif consiste a évaluer les effets de longue durée
psychosociaux et physiques du cancer et de ses traite-
ments chez les enfants et chez les jeunes adultes

qui ont survécu. Le deuxieme objectif vise a élaborer
un profil de risque de séquelles, en vue de réduire

au minimum les effets futurs sur les prochaines
générations de survivants.

Le volet étiologique vise a établir une base nationale
de données concernant tous les cas canadiens de
cancer chez les enfants et des contrdles adaptés avec
des renseignements détaillés sur les facteurs de risque.

Ce volet vise a établir des banques de tissus dans
quatre centres d’oncologie pédiatrique situés dans
des emplacements géographiques stratégiques. Des
tissus normaux et cancéreux provenant d’enfants dont
le diagnostic est récent, participant au Systeme de
surveillance du traitement et des résultats, et des
échantillons de sang des parents, seront recueillis et
conservés dans la banque, ce qui permet d’intégrer
les caractéristiques moléculaires dans une cohorte
démographique unique au Canada.

Les données sur lesquelles repose le présent rapport
proviennent principalement du Systeme de surveillance
du traitement et des résultats. Les estimations de la
population qui ont servi au calcul des taux proviennent
de Statistique Canada®. Les données du Registre
canadien du cancer, que tient a jour la Division de la
statistique de la santé de Statistique Canada, ont servi
aux comparaisons concernant la qualité des données.

Le Systéme de surveillance du traitement et des
résultats repose sur des centres d’oncologie pédiatrique
dans I'’ensemble du pays. Les investigateurs principaux
locaux et les assistants de recherche clinique des
centres participants recrutent les patients pour I'étude,
passent en revue les dossiers, recueillent les données et,
a intervalles réguliers, présentent a Santé Canada les
renseignements sur les cas. Le énumeére
les centres participants et indique la participation

du registre provincial du cancer correspondant.

Le recrutement varie selon la province. Dans les provinces
de Terre-Neuve-et-Labrador, de la Nouvelle-Ecosse, de
I'Tle-du-Prince-Edouard, du Nouveau-Brunswick, de
I’Ontario et du Québec, seuls les enfants atteints d'un
cancer examinés dans un centre d’oncologie pédiatrique
sont recrutés. En général, les patients qui résident a
I'Tlle-du-Prince-Edouard et au Nouveau-Brunswick
recoivent un traitement en Nouvelle-Ecosse. D’autre
part, au Manitoba, en Saskatchewan, en Alberta et en
Colombie-Britannique, les sujets sont recrutés dans les
centres d’oncologie pédiatrique ou encore peuvent étre
reconnus au moyen des registres provinciaux du cancer
et inclus dans le systéme. Toutefois, la grande majorité
des cas de cancer chez les enfants sont traités dans
les centres d'oncologie pédiatrique. En Ontario, le
Pediatric Oncology Group of Ontario recrute les patients.
Les cas du Nord canadien (Yukon, Territoires du Nord-
Ouest et Nunavut) peuvent étre aiguillés vers n’importe
quel centre d’oncologie pédiatrique.
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TABLEAU A1l
Sources de données provinciales du Systéme de surveillance du traitement et des résultats

Participation du registre
Province* Centres d’oncologie pédiatrique provincial correspondant

Terre-Neuve et Labrador Janeway Children’s Health Non
and Rehabilitation Centre, St. John’s

Nouvelle-Ecosse, Tle-du-Prince-Edouard IWK Health Centre, Halifax Non
et Nouveau- Brunswick

Québec Hoépital Sainte-Justine, Montréal Non
Hoépital de Montréal pour enfants, Montréal
Centre hospitalier de I'Université Laval, Ste-Foy
Centre hospitalier universitaire de
Sherbrooke, Fleurimont

Ontario** Children’s Hospital of Western Ontario, London Non
The Hospital for Sick Children, Toronto
McMaster-Chedoke Hospital, Hamilton
Hopital pour enfants de I'est de I'Ontario, Ottawa
Kingston General Hospital, Kingston

Manitoba CancerCare Manitoba, Winnipeg Oui

Saskatchewan Allan Blair Cancer Centre, Regina Oui
Saskatoon Cancer Centre, Saskatoon

Alberta Alberta Children’s Hospital, Calgary
Cross Cancer Institute, Edmonton Oui
Colombie-Britannique British Columbia Children’s Hospital, Vancouver Oui’

* Les cas du Nord canadien (Yukon, Territoires du Nord-Ouest et Nunavut) peuvent étre traités dans n’importe
quel centre d’oncologie pédiatrique.
** Données soumises collectivement par I'entremise du Pediatric Oncology Group of Ontario (POGO).

T Pour 1995 et 1996 seulement.
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Les patients inclus dans le Systéme de surveillance
du traitement et des résultats sont des résidants du
Canada chez lesquels on a diagnostiqué I'une des
affections suivantes avant I'age de 20 ans :

un cancer mentionné dans la Classification
internationale du cancer chez les enfants;

I'histiocytose a cellules de Langerhans;
le syndrome myélodysplasique.

En 1996, la révision du systéme de classification

du cancer chez les enfants de Birch et Marsden'®,

qui était accepté a I’échelle internationale, a donné
lieu a la création de la Classification internationale
du cancer chez les enfants (CICE)Y. Ceci a permis un
codage nouveau et étendu introduit dans la deuxieme
édition de la Classification internationale des maladies
pour I'oncologie’® et dans la dixieme révision de la
Classification internationale des maladies'. Tous les
centres participant au Systeme de surveillance du
traitement et des résultats ont passé en revue leurs
dossiers et ajouté des cas concernant tous les cancers
mentionnés maintenant dans la CICE.

La Classification internationale du cancer chez les enfants
(CICE) (voir I ) réunit la morphologie et le
site tumoral pour regrouper les diagnostics semblables
en catégories. Cette classification ne comprend pas
I'histiocytose a cellules de Langerhans et le syndrome
myélodysplasique, qui font toutefois partie du Systeme
de surveillance du traitement et des résultats, en raison
de leurs caractéristiques apparentées a celles du cancer.

Tous les centres participants ont fait appel a des
méthodes semblables pour recueillir les données, sauf
I’Ontario. Le Pediatric Oncology Group of Ontario (POGO)
réunit et traite des renseignements sur les cas de cancer
chez les enfants qui résident en Ontario et sur les patients
qui regoivent un traitement dans les centres de pédiatrie
de la province (voir I pour obtenir de plus
amples renseignements sur le POGO).

Voici le processus de collecte des données mis en ceuvre
dans les centres qui ne se trouvent pas en Ontario :

un assistant de recherche clinique recueille des ren-
seignements détaillés sur les patients ayant donné

leur consentement, au moment du diagnostic et a
intervalles de six mois, au cours d’un suivi d’une durée

maximale de cing ans ou jusqu’au décés. On ne réunit
gu’'un minimum de renseignements sur les patients
n’ayant pas donné leur consentement.

La présente section décrit les méthodes mises en ceuvre
pour veiller a la qualité des renseignements versés dans
la base de données nationale, ainsi que les limites

de la base de données, comme source exhaustive

de renseignements sur I'ensemble de la population
canadienne de patients cancéreux de moins de 20 ans.

En vue d’évaluer I'exhaustivité des cas, les données du
Systéme de surveillance du traitement et des résultats
sont comparées avec celles du Registre canadien du
cancer, pour les années 1995 et 1996. La Division de
la statistique de la santé de Statistique Canada tient

a jour le Registre canadien du cancer, qui tire son
origine des renseignements présentés dans les registres
provinciaux et territoriaux du cancer®. Pour les besoins
de la comparaison, les critéres d’admissibilité au
Systeme de surveillance du traitement et des résultats
ont été harmonisés avec ceux du Registre canadien du
cancer, en excluant donc les patients chez lesquels on
a diagnostiqué I'histiocytose a cellules de Langerhans,
le syndrome myélodysplasique, les carcinomes de la
peau et les tumeurs cérébrales bénignes.

Les comparaisons entre les deux sources de données
portant sur le nombre total de nouveaux cas par région et
par groupe d’age ont produit des estimations semblables
(les données ne sont pas présentées).

La présente une répartition des nouveaux
cas par type de cancer pour les deux sources de données.
Dans I'ensemble, les données du Systeme de surveillance
du traitement et des résultats concordent avec les
données du Registre canadien du cancer. Les diagnostics
pour lesquels le Systeme de surveillance du traitement
et des résultats semble faire état de beaucoup moins
de cas comprennent les carcinomes et autres néoplasmes
épithéliaux malins (ratio= 0,5) et les autres néoplasmes
malins (ratio= 0,4). Le premier de ces écarts pourrait
venir du fait que des cas de carcinomes ont été diagnosti-
qués et traités dans des hdpitaux, sans aiguillage vers
un centre d’oncologie pédiatrique. Le deuxiéme pourrait
tenir moins a une différence au chapitre du nombre de
cas qu’a une question de spécificité du diagnostic.
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Comparaison entre les nouveaux cas* du Systeme de surveillance du traitement et des résultats (STR) et ceux
due Registre canadien du cancer (RCC), par type de cancer, enfants de O a 14 ans, 1995-1996, Canada

RATIO
STR:RCC
Leucémie m 0,9
Lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux - 0,9
Systeme nerveux central et divers néoplasmes 1.0
intracraniens et intra spinaux i '
Tumeurs du systéme nerveux sympathique el 0.9
Rétinoblastome  m— 11
Tumeurs rénales ] 1,0
Tumeurs hépathique B 1,0
Tumeurs osseuses malignes | 1,0
Sarcomes des tissus mous 0.9
Néoplasmes des cellules germinales, trophoblastiques
et autres néoplasmes des gonades ] 1,0
Carcinomes et autres néoplasmes épithéliaux malins el 0,5
Autres néoplasmes malins i 0,4
STR 0 100 200 300 400 500 600 700
B RCC « Nombre de

nouveaux cas

* Néoplasmes malins seulement, en excluant I'histiocytose a cellules de Langerhans, le syndrome myélodysplasique

et les carcinomes de la peau.

Une surreprésentation peut se produire pour un bon
nombre de raisons, y compris I'inclusion d’enregistre-
ments en double et I'enregistrement de patients non
admissibles dans la base de données. On a éliminé
les enregistrements en double de patients de 1995 a
2000, grace a un couplage d’enregistrements interne.
Le nombre réel d’enregistrements en double était trés
faible, environ 1 p. 100.

Au moyen du programme Child-Check du Centre
international de recherche sur le cancer®, on a converti
dans leurs groupes de diagnostics associés de la

CICE les codes de topographie et de morphologie de
la Classification internationale des maladies pour
I'oncologie, des données de 1995 a 2000.

En 1998, on a effectué des visites d’inspection dans
quatre centres participants, afin d’évaluer I'exactitude
des données, de s’assurer que I'on avait obtenu et
conservé en lieu sdr les consentements éclairés et de
vérifier que les centres obtenaient une approbation
annuelle du Comité d’éthique de la recherche clinique.

Un échantillon aléatoire de patients des quatre centres
a été constitué en vue d’un examen indépendant des
dossiers par une équipe de vérification. La comparaison
entre les enregistrements originaux et les enregistrements
réextraits a révélé un taux d’erreur de moins de 3 p. 100
pour toutes les zones de données vérifiées. Les zones
problématiques ont été définies, puis un certain nombre
de recommandations ont été mises en application.
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Dans le présent rapport, les données statistiques sont
présentées en grande partie par type de cancer, groupe
d'age et région géographique. Dans la mesure du possible,
les données portent sur tous les cas. Néanmoins, étant
donné qu’il manquait certains renseignements, que des
cas n'ont pas obtenu un consentement ou n’étaient pas
pertinents, les calculs ne sont pas tous fondés sur le
méme nombre de patients. Les exclusions sont signalées
dans les notes qui figurent en bas de chaque tableau
ou figure.

Voici les régions dont traite le présent rapport :
I’Atlantique (Nouvelle-Ecosse, Terre-Neuve et Labrador,
Nouveau-Brunswick et le-du-Prince-Edouard), les
Prairies (Manitoba, Saskatchewan et Alberta) et le
Québec, I'Ontario et la Colombie-Britannique. Les régions
sont examinées en fonction des renseignements les
plus précis sur la résidence des patients au moment
du diagnostic. Les enfants atteints d'un cancer sont
définis comme ayant de O a 14 ans au moment du
diagnostic. Voici les groupes d’age utilisés dans le
présent rapport : moins de 1 an, 1 an a 4 ans, 5 ans
a9anset 10 ansa 14 ans.

En conformité avec les directives sur la confidentialité
des données du Programme canadien de surveillance
et de lutte contre le cancer chez les enfants, les caté-
gories comptant moins de cing cas ont été éliminées.
Des taux bruts ont été calculés pour la période de
1995 a 2000, compte tenu du faible nombre de cas
de cancer selon la région, le sexe et le groupe d’age.
On a établi des taux normalisés selon I’age au moyen
de la méthode directe?, selon la population
canadienne en 1991.

Dans les tableaux, étant donné que les totaux ont été
arrondis, les sommes peuvent ne pas correspondre aux
totaux indiqués. Les totaux ont été arrondis de la fagon
suivante’: les nombres de O a 99 ont été arrondis au
multiple de 5 le plus rapproché; les nombres de 100 a
999 ont été arrondis a la dizaine prés; les nombres de
1 000 a 1 999 ont été arrondis au multiple de 50 le
plus pres; enfin, les nombres a partir de 2 000 ont été
arrondis a la centaine pres. Tous les pourcentages et
les taux ont été arrondis a la dizaine pres.
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Le POGO a commencé en 1993 comme alliance
générale des programmes et des professionnels voués
a I'élaboration d'un systeme exhaustif et intégré de
lutte contre le cancer chez les enfants dans la
province. Le POGO est maintenant la source officielle
de conseils pour la lutte contre le cancer chez les
enfants a I'intention du ministére de la Santé et des
Soins de longue durée de I'Ontario, qui en assure

le financement.

Les cing associés fondateurs du POGO sont les
programmes d’oncologie pédiatrique de : The Hospital
for Sick Children de Toronto, du McMaster-Chedoke
Hospital a Hamilton, du Children’s Hospital of Western
Ontario a London, du Kingston General Hospital de
Kingston et de I'Hdpital pour enfants de I'est de
I'Ontario, a Ottawa.

Depuis 1985, chaque enfant de O a 17 ans qui réside
en Ontario et pour lequel on a diagnostiqué un cancer
dans I'un de ces cing centres est enregistré dans la
base de données du POGO. Les cancers sont classés
selon le systeme de nomenclature et de classification
des diagnostics de cancer chez les enfants du POGO,
qui se rapproche beaucoup de la Classification interna-
tionale du cancer chez les enfants a laquelle il intégre,
par souci de spécificité, la classification des tumeurs
cérébrales de I'Organisation mondiale de la santé. Les
données des enregistrements sont tirées des rapports
de pathologie et, au besoin, d'échanges avec I'oncologue
pédiatrique traitant.

Le systeme électronique d’information en réseau du POGO
(POGONIS) a été mis en ceuvre en 1997. Le systeme
POGONIS a été mis au point en plusieurs étapes, au
cours desquelles les éléments des nouvelles données
ont été définis, normalisés et convenus, puis on s’est
assuré que la formation nécessaire était complétée
avant que ne soit entreprise la collecte des données.
La base de données comprend seulement certaines
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données sur les cas de 1985 a 1994 et présente des
renseignements plus détaillés sur les cas a partir de
1995. Etant donné que le systtme POGONIS et la base
de données du Systéeme de surveillance du traitement
et des résultats ont des objectifs |égerement différents,
tous les éléments et variables ne sont pas comparables.

Le systeme POGONIS est une base de données exhaustive,
relationnelle, unique et exportable. Chaque partenaire
du programme peut soumettre par le systeme les notes
de révision de ses propres données. Le dictionnairede
données est une base de données électronique dotée
d’écrans normalisés et de menus déroulant qui facilitent
une saisie normalisée des données. Chaque programme
d’oncologie pédiatrique est connecté par réseau infor-
matique au serveur central, qui est situé dans le bureau
du POGO. L'administrateur des données du systéme
POGONIS offre un soutien continu aux gestionnaires
locaux des données et aux assistants en recherche
clinique, et il procede régulierement a des examens
minutieux s'attachant a I'exactitude, a la plausibilité
et a I'uniformité des données au moyen des fonctions
d’interrogation et de compte rendu du systéme.

Le systeme POGONIS comprend des renseignements
essentiels détaillés sur les diagnostics et les données
démographiques, ainsi que des renseignements sur la
prestation de certains services. On enrichira le systeme
de données sur les effets psychosociaux et les séquelles.
En plus des cas nouveaux dans la province, le registre
limité du systeme POGONIS saisit des renseignements
sur les patients qui sont examinés ou traités en partie
par des professionnels du cancer chez les enfants a
I'extérieur de la province (p. ex., des résidants de
I’Ontario habitant une autre province ou un autre pays).

On attribue un identificateur unique du POGO a tous les
patients au moment de I'enregistrement, de sorte que le
systeme POGONIS ne contient pas de renseignements
permettant de reconnaitre un patient.
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ANNEXE : CLASSIFICATION

CANCER CHEZ LES ENFANTS

Diagnostics

Codes CIM-0-2
Morphologie

INTERNATIONALE DU

Topographie

I Leucémie
a) Leucémie lymphoblastique
b) Leucémie aigué non lymphoblastique

c) Leucémie myéloide chronique
d) Autres leucémies précisées

e) Leucémies sans plus de précision

9820-9827, 9850

9840, 9841, 9861, 9864, 9866,
9867, 9891, 9894, 9910

9863, 9868

9830, 9842, 9860, 9862, 9870-9890,
9892, 9893, 9900, 9930-9941

9800-9804

Il Lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux

a) Maladie de Hodgkin
b) Lymphome non hodgkinien

¢) Lymphome de Burkitt

d) Divers lymphomes du systeme
réticulo-endothélial

e) Lymphomes sans plus de précision

9650-9667

9591-9595, 9670-9686,
9690-9714, 9723

9687
9720, 9731-9764

9590

Il Systéme nerveux central et divers néoplasmes intracraniens et intra spinaux

a) Ependymomes

b) Astrocytomes

¢) Tumeurs primitives neuro-ectodermiques
d) Autres gliomes

e) Autres néoplasmes intracraniens
et intra spinaux précisés

f) Néoplasmes intracraniens et
intra spinaux sans plus de précision

IV Tumeurs du systéme nerveux sympathique

a) Neuroblastome et
ganglioneuroblastome

b) Autres tumeurs du systeme
nerveux sympathique

suite a la page suivante »

9383, 9390-9394 o
9380, 9381, 9400-9441

9470-9473

9380

9382, 9384 *
9442-9460, 9481

8270-8281, 8300, 9350-9362, o
9480, 9505, 9530-9539

8000-8004 o

9490, 9500

8680, 8693-8710,
9501-9504, 9520-9523

* Tumeurs codées d’un comportement inconnu ou incertain (/1) sont incluses.
** Tumeurs codées bénignes (/0) ou d’'un comportement inconnu ou incertain (/1) sont incluses.
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C72.3

C70.0- C72.2,
C72.4-C72.9

C70.0-C72.9,
C75.1-C75.3




Codes CIM-0-2

Diagnostics Morphologie Topographie
V  Rétinoblastome
9510-9512
VI Tumeurs rénales
a) Tumeur de Wilms, sarcomes 8960, 8964
rhabdoides et a cellules claires
8963 C64.9, C80.9
b) Carcinomes rénaux 8010-8041, 8050-8075, 8082, Co64.9
8120-8122, 8130-8141, 8143,
8155, 8190-8201, 8210, 8211,
8221-8231, 8240, 8241,8244-8246,
8260-8263,8290, 8310, 8320, 8323,
8401,8430, 8440, 8480-8490, 8504,
8510, 8550, 8560-8573, 8312
¢) Tumeurs rénales malignes 8000-8004 C64.9
sans plus de précision
VIl Tumeurs hépatiques
a) Hépatoblastome 8970
b) Carcinomes hépatiques 8010-8041, 8050-8075, 8082, C22.0, C22.1
8120-8122, 8140, 8141, 8143,
8155, 8190-8201, 8210, 8211,
8230, 8231, 8240, 8241, 8244-8246,
8260-8263, 8310, 8320, 8323, 8401,
8430, 8440, 8480-8490, 8504, 8510,
8550, 8560-8573,
8160-8180
c) Tumeurs hépatiques malignes 8000-8004 C22.0, C22.1
sans plus de précision
VIl Tumeurs osseuses malignes
a) Ostéosarcome 9180-9200
b) Chondrosarcome 9220-9230,
9231, 9240 C40.0-C41.9
c) Sarcome d’Ewing 9260 C40.0-C41.9,
C80.9
9363, 9364 C40.0-C41.9
d) Autres tumeurs osseuses 8812, 9250, 9261-9330, 9370
malignes précisées
e) Tumeurs osseuses malignes 8000-8004, 8800, 8801, 8803, 8304 C40.0-C41.9

sans plus de précision

Sarcomes des tissus mous

a) Rhabdomyosarcome et
sarcomes embryonnaires

b) Fibrosarcome, neurofibrosarcome et
autres néoplasmes fibromateux

c) Sarcome de Kaposi

suite a la page suivante »
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8900-8920, 8991

8810, 8811, 8813-8833,
9540-9561

9140



Codes CIM-0-2

Diagnostics Morphologie Topographie

d) Autres sarcomes des tissus mous, précisés 8840-8896, 8982, 8990,

9040-9044, 9120-9134,
9150-9170, 9251, 9581

8963 C00.0-C63.9,
C65.9-C76.8
9231, 9240, 9363, 9364 C00.0-C39.9,
C47.0-C80.9
9260 C00.0-C39.9,
C47.0-C76.8
e) Sarcomes des tissus mous 8800-8804 C00.0-C39.9,
sans plus de précision C44.0-C80.9
X Néoplasmes des cellules germinales, trophoblastiques et autres néoplasmes des gonades
a) Tumeurs des cellules germinales 9060-9102 ** (C70.0-C72.9,
intracraniennes et intra spinales C75.1-C75.3
b) Autres tumeurs des cellules 9060-9102 C00.0-Ch5.9,
germinales non gonadiques C57.0-C61.9,
C63.0-C69.9,
C73.9-C75.0,
C75.4-C80.9
c) Tumeurs des cellules 9060-9102 C56.9,
germinales gonadiques C62.0-C62.9
d) Carcinomes des gonades 8010-8041, 8050-8075, 8082, C56.9,
8120-8122, 8130-8141, 8143, 8155, €62.0-C62.9
8190-8201, 8210, 8211, 8221-8241,
8244-8246, 8260-8263, 8290, 8310,
8320, 8323, 8430, 8440, 8480-8490,
8504, 8510, 8550, 8560-8573
8380, 8381, 8441-8473
e) Autres tumeurs malignes gonadiques 8590-8670, 9000
8000-8004 C56.9,
C62.0-C62.9
Xl Carcinomes et autres néoplasmes épithéliaux malins
a) Carcinome corticosurrénalien 8370-8375
b) Carcinome thyroidien 8010-8041, 8050-8075, 8082, C73.9

suite a la page suivante »

8120-8122, 8130-8141, 8155,
8190, 8200, 8201, 8211, 8230,
8231, 8244-8246, 8260-8263,
8290, 8310, 8320, 8323, 8430,
8440, 8480, 8481, 8500-8573

8330-8350

* Tumeurs codées d'un comportement inconnu ou incertain (/1) sont incluses.
** Tumeurs codées bénignes (/0) ou d’'un comportement inconnu ou incertain (/1) sont incluses.
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Codes CIM-0-2
Diagnostics Morphologie Topographie

c) Carcionome nasopharyngé 8010-8041, 8050-8075, 8082, C11.0-C11.9
8120-8122, 8130-8141, 8155,
8190, 8200, 8201, 8211, 8230,
8231, 8244-8246, 8260-8263,
8290, 8310, 8320, 8323, 8430,
8440, 8480, 8481, 8504, 8510,
8550, 8560-8573

d) Mélanome malin 8720-8780

e) Carcinome de la peau 8010-8041, 8050-8075, 8082, C44.0-C44.9
8090-8110, 8140, 8143, 8147, 8190,
8200, 8240, 8246, 8247, 8260, 8310,
8320, 8323, 8390-8420, 8430, 8480,
8542, 8560, 8570-8573, 8940

f) Autres carcinomes 8010-8082, 8120-8155, 8190-8263, C00.0-C10.9,
8290, 8310, 8314-8323, 8430-8440, C12.9-C21.8,

8480-8580, 8940, 8941 €23.9-C39.9,

C48.0-C48.8,

C50.0-C55.9,

C57.0-C61.9,

€63.0-C63.9,

C€65.9-C72.9,

C75.0-C80.9

XIl Autres néoplasmes malins

a) Autres tumeurs malignes précisées 8930, 8933, 8950, 8951, 8971-8981,
9020, 9050-9053, 9110, 9580

b) Autres tumeurs malignes 8000-8004 C00.0-C21.8,
sans plus de précision C23.9-C39.9,
C42.0-C55.9,

C57.0-C61.9,

C63.0-C63.9,

C65.9-C69.9,

C73.9-C75.0,

C75.4-C80.9
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