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MOT DU MINISTRE

Notre gouvernement a fait de la santé sa priorité. Toutefois, I'ensemble des besoins pressants de la population
québécoise en matiére de santé et de bien-étre nous force a cibler nos efforts. C’est pourquoi j'ai choisi de faire de
I'avancement de la lutte contre le cancer au Québec un dossier de premiére importance pour les années a venir.

Pourquoi faire du cancer une priorité ? La lecture de La lutte contre le cancer dans les régions du Québec : Un
premier bilan nous en fournit la justification sans équivoque : le cancer est encore trop souvent la cause de
déces prématurés, plusieurs dizaines de milliers de nos concitoyens en sont atteints et une majorité d’entre
nous partageons l'inquiétude des membres de nos familles ou de celle nos proches qui en sont frappés. Le
cancer constitue un fléau que la société et le systéme de santé gérent avec difficulté, malgré I'existence d’'un
programme de lutte contre le cancer qui n’a malheureusement pas regu jusqu’a maintenant toute I'attention
nécessaire. Ainsi, la prévention demeure insuffisante, I'organisation des services n’est pas optimale, les orga-
nisations et les nombreux intervenants concernés ont du mal a coordonner leurs actions, et enfin, la collabora-
tion avec le milieu communautaire et les bénévoles est peu développée, pour ne nommer que ces problemes.
De plus, le leadership est fragmenté et aucune autorité ne dispose des leviers suffisants pour véritablement
corriger la situation.

Cependant, le bilan n’est pas que négatif. Les intervenants se sont mobilisés dans chacune des régions et
presque tous les comités régionaux de lutte contre le cancer, regroupant les partenaires du programme, sont
maintenant formés. Partout, on a entrepris des travaux sur I'un ou I'autre des volets de la lutte contre le cancer.
On constate notamment des avancées significatives en ce qui concerne la lutte contre le tabagisme, le
dépistage du cancer du sein et I'acces aux services de radiothérapie. Toutefois, ces gains demeurent limités,
tout comme la capacité des intervenants a faire face a la demande, souvent sans pouvoir compter sur un appui
suffisant.

Le présent bilan rend compte a la population de toute I'information portant sur nos efforts consacrés a la lutte
contre le cancer, les écarts a combler et les améliorations a privilégier. J'espére qu’en le publiant, je saurai
interpeller, tout autant que je I'ai été personnellement, I'ensemble des parties prenantes qui sont en mesure de
mettre I'épaule a la roue afin de corriger la situation. Le diagnostic ne fait aucun doute. Nous devons par con-
séquent mieux appuyer ceux et celles qui sont déja engagés dans la lutte contre le cancer afin d’apporter des
correctifs aux lacunes décelées. Il faut renforcer nos actions des maintenant.

Je voudrais remercier, en terminant, les nombreux collaborateurs du Ministére et des régies régionales d’avoir
pris I'initiative de faire le point sur cet important probléeme de santé. Ce n’est qu'au prix d'une démarche
rigoureuse et transparente comme celle-ci que nous pourrons établir les faits et prendre les bonnes décisions

afin de mieux servir la population québécoise.

Le ministre de la Santé et des Services sociaux,

Philippe Couillard






AVANT-PROPOS

La modernisation de notre systeme de santé et des services sociaux repose sur une plus grande intégration de
la recherche, des politiques et des pratiques. Cette approche s’applique particulierement bien au domaine de la
lutte contre le cancer et elle se trouve trés bien illustrée dans le présent document. C'est donc avec beaucoup
de fierté que je vous soumets cette importante publication du Centre de coordination de la lutte contre le can-
cer au Québec, que parraine la direction générale dont j'ai la responsabilité.

L'équipe du Centre a pour mandat de coordonner I'action de I'ensemble des intervenants concernés par le can-
cer au Québec, en conformité avec les orientations du Programme québécois de lutte contre le cancer adopté
en 1998. Créée en 2001 afin d’appuyer la mise en ceuvre du programme et de faciliter, pour le Ministéere, I'exer-
cice de son rble de chef de file dans le domaine, I'équipe du Centre a fait de la mobilisation dans chacune des
régions I'une de ses priorités. C'est grace a une collaboration étroite de cette équipe avec des collegues des
régies régionales et des comités régionaux de lutte contre le cancer que dix-sept états de situation ont été pro-
duits, mettant ainsi a profit I'expertise régionale et locale afin de bien cerner la réalité des différents milieux. Les
observations recueillies ont permis d’établir des constats fondés sur des données aussi compléetes et fiables
gue possible.

Bien comprendre les faits afin de préciser les choix a faire, telle aura été la stratégie retenue par I'équipe du
Centre. Le portrait ainsi généré, s'il peut paraitre préoccupant a différents égards, a surtout le mérite de nom-
mer les problémes, de cerner les écarts et d’orienter la prise de décision a I'échelle ministérielle et régionale.
A cet égard, La lutte contre le cancer dans les régions du Québec : Un premier bilan constitue une réalisation
exemplaire.

Que cet ouvrage puisse étre I'un des éléments moteurs d’une lutte plus soutenue et encore plus efficace con-
tre le cancer, voila mon souhait le plus cher. C'est & une réelle prise en charge de ses besoins que la population
du Québec est en droit de s’attendre, et nous lui en sommes redevable.

Le directeur général des Affaires médicales et universitaires,

Michel A. Bureau
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INTRODUCTION

Cancer. Le simple mot inquiéte, fait peur. Il évoque
une maladie que chacun craint, un probléme de

santé parmi les plus lourds
de conséquences pour les
sociétés modernes. Si I'on
interroge les citoyens quant
a l'importance de divers pro-
blémes de santé, ils consi-
dérent souvent le cancer
comme celui qui est le plus
préoccupant ; et cela a juste
titre puisqu’il s'agit de la pre-
miere cause d'années de vie
perdues, de la deuxieme
quant a la mortalité et de la
troisieme sur le plan des codits.

Au Québec, le fardeau que
représente le cancer pour la
société tend a étre plus mar-
qué que dans les autres pro-
vinces canadiennes et dans
les pays de I'Organisation de
coopération et de développe-
ment économiques (OCDE),
surtout en raison du cancer du
poumon. Ce constat s’explique

Ce qu’est le cancer

Déja, dans I'Antiquité, on avait reconnu la gravité
mortelle de ces tumeurs appelées « cancer » : en
effet, le terme existe déja en grec et en latin (le mot
latin signifie écrevisse, crabe). On regroupe main-
tenant sous ce vocable non pas une, mais bien
plusieurs dizaines de maladies définies selon le
siege tumoral, c’est-a-dire I'organe, le tissu ou le
type de cellules d’origine.

L'apparition d'un cancer résulte de I'interaction d'un
agent cancérogene, d'un hote vulnérable et d’'un
environnement propice. La maladie trouve sa cause
dans la multiplication incontrélée d’'une cellule
anormale dont le matériel génétique a été corrompu
sous linfluence d'agresseurs biologiques,
physiques ou chimiques. Signes du vieillissement
cellulaire, de telles anomalies sont généralement
repérées par le systéme immunitaire qui les détruit
aussitdt, mais pas toujours ; si bien que, dans cer-
tains cas, la cellule mére continue de se diviser
sans entraves, pour atteindre une croissance expo-
nentielle et se propager ailleurs dans I'organisme.

Les taux des différents cancers dans la population
renseignent sur les caractéristiques de cette popu-
lation. Ils refletent son bagage génétique et sa
structure d'age, mais aussi les conditions de vie
ainsi que les milieux de vie et les habitudes de vie
existant dans la société. En quelque sorte, le
fardeau social du cancer est I'écho de nos choix
individuels et collectifs.

Québec s’accompagnera vraisemblablement d’un
nombre plutdt élevé de cancers d’ici quelques

années.

Heureusement, nous dis-
posons de plus en plus de
moyens efficaces pour lutter
contre cette maladie. Les
percées de la recherche fon-
damentale nous donnent une
compréhension plus exacte
de la biologie moléculaire du
cancer, ce qui se traduit par
des stratégies diagnostiques
plus précises et par des
méthodes thérapeutiques
plus ciblées. De nombreux
autres moyens sont a I'étude
et on estime que le recours
aux nouveaux traitements
pourrait étre le principal le-
vier pour réduire la mortalité
attribuable a I'ensemble des
cancers dici dix ans
(Scottish Executive Health
Department, 2001). Autre
avenue a privilégier : le dépis-

par le fait que le Québec a été historiquement en téte
pour ce qui est de l'industrie du tabac au Canada
et, parallelement, du tabagisme. De plus, méme si
le cancer frappe a toutes les périodes de la vie, sa
fréquence s’accroit avec I'age. C'est pourquoi le
vieillissement rapide que connait la population du

tage de certaines tumeurs, dont le cancer du sein, le
cancer du col de l'utérus et le cancer colorectal. Par
exemple, le dépistage systématique par la mammo-
graphie peut diminuer de 20 & 30 % la mortalité par
cancer du sein, soit une efficacité comparable a
celle du dépistage du cancer colorectal par la

Page 11




recherche de sang dans les selles — qui serait de
I'ordre de 15 & 25 %. A plus long terme, toutefois,
c’est la prévention qui présente le plus grand poten-
tiel. Ainsi, I'éradication du tabagisme dans notre
société entrainerait, a longue échéance, une dimi-
nution du tiers de tous les déces par cancer.

nombre de personnes atteintes, le cancer est une
maladie chronique ; elles conserveront cependant
une assez bonne qualité de vie, dans la mesure ou
elles recoivent un soutien actif et des soins appro-
priés. Malgré tout, le cancer demeure fatal pour une
personne atteinte sur deux en dépit d’'une capacité

d'intervention qui s'améliore constamment. C'est
pourquoi, a I'égard des personnes atteintes, il

Gréace a ces nouvelles stratégies, le cancer pourrait importe de s'intéresser de prés aux dimensions

devenir, dans une large mesure, une maladie psychosociales et éthiques de lintervention ainsi

évitable et curable. A I'heure actuelle, pour un grand qu’a une approche adaptée en fin de vie.

Le modéle québécaois de la lutte contre le cancer

Plusieurs pays ont adopté une approche particuliere afin d’organiser leur intervention face au cancer. Dans
sept provinces au Canada, des agences attitrées coordonnent I'ensemble de la lutte contre le cancer et
assurent notamment la gestion des centres de soins ol se concentrent I'expertise ainsi que les ressources et
les services spécialisés. Au Québec, on a plutot opté pour une approche globale qui vise a responsabiliser les
divers intervenants du réseau de la santé et des services sociaux, dans chaque région.

Le Programme québécois de lutte contre le cancer (PQLC), rendu public en 1998 par le ministre de la Santé et
des Services sociaux d'alors, constitue le fondement de cette approche. Intitulé Pour lutter efficacement
contre le cancer, formons équipe, le PQLC repose sur un systeme global de lutte qui, cing ans plus tard,
demeure d’actualité. Ce programme s’articule autour d’un continuum d’intervention centré sur la population
et la personne atteinte, allant de la prévention aux soins de fin de vie en passant par le dépistage, I'investiga-
tion, le traitement et le soutien. Sur le plan structurel, le PQLC s’appuie sur la constitution d’équipes locales,
régionales et suprarégionales aptes a fournir des services globaux de qualité et répondant aux besoins des
personnes atteintes et de leurs proches, au sein méme de leur communauté dans la mesure du possible.
Le PQLC recommande aussi d'instaurer des programmes régionaux et de mettre en place des structures
participatives, les comités régionaux de lutte contre le cancer, dont le mandat est de conseiller les régies
régionales sur la mise en ceuvre du PQLC.

Le lancement du PQLC s’est accompagné de la création du Conseil québécois de lutte contre le cancer
(CQLC), dont le role est de conseiller le ministre et de soutenir la mise en ceuvre du programme — notamment
en suscitant des consensus entre intervenants et en favorisant le transfert des connaissances. Dans la foulée
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a été adoptée la Loi québécoise sur le tabac et fut lancé le Programme québécois de dépistage du cancer du
sein auxquels ont fait suite le Plan d’action 2000-2008 en radio-oncologie et le Plan québécois de lutte contre
le tabagisme 2001-2005. Dans tous les cas, il s'agit de réalisations ayant eu des effets significatifs. Toutefois,
plusieurs des recommandations du PQLC n’ont pas eu l'influence espérée au départ.

En mars 2001, était créé le Centre de coordination de la lutte contre le cancer au Québec, a l'initiative du
Ministere, afin de lui faciliter I'exercice de son role de chef de file et de mieux coordonner I'action de I'ensem-
ble des acteurs concernés par la modernisation de la lutte contre le cancer. L'équipe du Centre collabore
étroitement avec le Secrétariat du Conseil (CQLC) dans I'optique de favoriser I'harmonisation des travaux :
d'une part, les travaux a caractéere scientifique et professionnel placés sous la responsabilité du Conseil et,
d’autre part, ceux qui sont menés par le Centre, dont la portée est plutot organisationnelle et administrative.
Regroupées récemment, les deux équipes forment le Service de lutte contre le cancer qui releve de la
Direction générale des affaires médicales et universitaires du Ministere. Le Centre interagit de fagon conti-
nue avec les directions ministérielles sur les divers dossiers propices a I'avancement de la lutte contre le
cancer. Des échanges fréquents ont aussi lieu avec les répondants régionaux en matiére de cancer que
chaque régie régionale a désignés. Des sa création, le Centre a d'ailleurs érigé en priorité la mobilisation dans
chacune des régions. L'orientation privilégiée est d’élaborer une stratégie régionale globale de lutte contre le
cancer et de soutenir activement les efforts de chaque régie. La premiere étape a permis de faire le tour de
la situation et de mieux connaitre les besoins, les ressources et les activités existant dans les dix-huit régions
sociosanitaires du Québec. C'est sur cette base d’'information que se fonde le présent document.

La méthode et les limites

Entre mars et septembre 2002, un document faisant
état de la situation de la lutte contre le cancer
— couvrant I'ensemble du continuum d’intervention
depuis la prévention jusqu'aux soins palliatifs —
a été déposé au Ministere par toutes les régies
régionales, a I'exception de celle des Terres-Cries-
de-la-Baie-James. Par la suite, une équipe du
Ministére a extrait, traité et analysé les renseigne-

ments fournis par les répondants régionaux a I'aide
d’une grille qu’ils ont approuvée (voir les détails de
la méthode utilisée a I'annexe 1). Ces efforts de part
et d'autre ont permis de préparer le présent bilan.

Cependant, pour des raisons contextuelles et
méthodologiques, le document produit ne résulte
pas d’une démarche systématique de collecte d'in-
formation. Parmi les dix-sept états de situation
régionaux, certains ne couvrent pas I'ensemble des
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volets ciblés par le cadre d’analyse. Linformation
n'est pas toujours standardisée d'une région a
l'autre et ne correspond pas nécessairement a la
méme période de référence temporelle. Pour y
remédier, nous avons puisé a méme des sources
d’information complémentaires, notamment la
banque de données sur les hospitalisations Med-
Echo, le Fichier des tumeurs du Québec, le Fichier
des déces du Québec, diverses enquétes ainsi que
les données de la Régie de I'assurance maladie du
Québec. Dans ces diverses sources d’information,
nous avons choisi les données les plus récentes.

Une performance a améliorer

La plupart des constats que notre premier bilan
nous a permis d’établir montrent que nos efforts
relatifs a la lutte contre le cancer doivent étre
accentués, et ce, a grande échelle.

Il est vrai que nous investissons déja beaucoup. Ces
ressources sont consacrées surtout & des interven-
tions médicales a visée curative ou palliative, effec-
tuées dans les établissements hospitaliers de soins
généraux habituellement sans mandat particulier a
I'égard du cancer. De plus, ces interventions ont
encore trop souvent lieu une fois que la maladie est
parvenue & un stade avancé. Encore aujourd’hui, il
revient fréquemment aux personnes atteintes, et a
leurs proches, de trouver le « bon chemin » a
travers un réseau vaste et complexe, et elles
disposent pour ce faire de peu d’'information sur les
services existants et sur leur qualité.

Nos efforts, tant du c6té de la prévention que de
celui du dépistage, demeurent encore insuffisants,
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ce qui se traduit par un bilan défavorable sur le
plan de la mortalité et du fardeau social du cancer.
Linvestigation et le traitement posent des défis de
taille quant a la mise en application des pratiques
dont I'efficacité est reconnue, a la coordination des
soins et au travail interdisciplinaire : en effet, la
mission concernant les soins aux personnes
atteintes du cancer ne hénéficie pas d’une recon-
naissance formelle dans la grande majorité des
établissements. Les collaborations ou consulta-
tions entre le médecin de famille et les spécialistes,
de méme qu'entre établissements, se négocient
souvent au cas par cas et avec difficulté parfois, ce
qui entraine des délais. Pour ce qui est du soutien,
ce besoin demeure souvent non comblé pour bien
des personnes atteintes d’'un cancer et leurs
proches. Autre lacune : les collaborations entre le
réseau d’'établissements et les organismes béné-
voles ou communautaires restent encore peu
développées et les apports potentiels des uns et
des autres, souvent méconnus. Quant aux soins de
fin de vie, ils sont largement I'apanage des éta-
blissements hospitaliers ; ainsi, seules quelques
personnes peuvent choisir de mourir dignement et
sereinement a domicile ou dans des maisons
spécialisées, méme si la majorité d’entre elles le
souhaitent pourtant.

S'il est bien clair que des gains substantiels sont a
notre portée, il faut aussi réaliser que nous devons
intervenir différemment. Les besoins sont grands et
les écarts a combler, importants. Heureusement,
nous pouvons compter sur des ressources
humaines dotées de I'expertise nécessaire, de la
volonté d’engagement et de la capacité d’innova-
tion grace auxquelles nous pourrons renforcer la
dynamique de la lutte contre le cancer.



On peut faire mieux, on sait faire mieux, on doit
faire mieux.

Un premier bilan pour orienter
le changement

Le présent bilan repose pour I'essentiel sur les
portraits régionaux tracés par les équipes en
charge du dossier du cancer dans les régies
régionales, avec I'appui de nombreux intervenants
du réseau. Les documents sources peuvent étre
obtenus auprés de chaque régie. Plusieurs
collegues des diverses directions ministérielles,
des équipes pédiatriques, ainsi que du Conseil, ont
eux aussi apporté nombre d’observations complé-
mentaires. C'est sur la base de I'ensemble de ces
données qu’ont été inventoriés les besoins, les
ressources, les actions et les résultats.

Le premier chapitre permet de situer le Québec sur
le plan des déterminants du cancer, de la mortalité
due a ce probléeme de santé et du fardeau social
qu'il représente avant de faire état des besoins
exprimés par les personnes qui en sont atteintes et
leurs proches. Le deuxieme chapitre regroupe les
grandes observations sur chacun des volets de la
lutte contre le cancer, y compris le maintien de la
qualité. Le troisieme chapitre est consacré aux
enfants et aux adolescents tandis qu’'au quatriéme
chapitre, nous brossons un tableau synoptique de
la lutte dans chacune des régions sociosanitaires
du Québec. Pour terminer, nous signalons les
principaux suivis qui s'imposent a la lumiére de ce
premier bilan.
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