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Sommaire exécutif

L’objectif de I'Indice de qualité du réseau de cancérologie (IQRC) est de faire le suivi du rendement du réseau de cancérologie de I'Ontario et de le
comparer aux systemes de soins de cancérologie d’autres provinces et territoires, s’il y a lieu, afin d’éclairer les priorités et les objectifs stratégiques
de Santé Ontario (Action Cancer Ontario). Le rapport de I'lQRC de cette année comprend également des observations qualitatives tirées d’entrevues
avec des patients et des fournisseurs de soins et offre une perspective unique sur les soins du mélanome en Ontario.

Les indicateurs de qualité des soins du mélanome et des résultats liés a ces soins ont été choisis et classés par ordre de priorité a I'aide d’un
processus Delphi modifié, dirigé par le panel Delphi sur le mélanome. Le panel Delphi sur le mélanome comprenait des représentants du groupe
d’experts international sur le mélanome, du comité consultatif sur les cancers de la peau de I'Ontario de Santé Ontario (Action Cancer Ontario), du
Conseil ontarien de la qualité des soins du cancer, ainsi que des chefs de programme de Santé Ontario (Action Cancer Ontario), des cliniciens en
chef et des représentants des patients et familles. L'équipe de projet principale, de concert avec les chefs de programme, les cliniciens en chef et les
gestionnaires de programme, a fourni les évaluations initiales des indicateurs qui ont été examinées par les contributeurs, les réviseurs et le Conseil
ontarien de la qualité des soins du cancer. Les évaluations des indicateurs étaient fondées sur les consensus, les comparaisons avec les systémes de
santé d’autres provinces et territoires, les tendances au fil du temps et les progres réalisés vers |'atteinte d’objectifs propres a I'Ontario, le cas
échéant (tableau 1).

Points saillants de I'lQRC de 2024 :

e La pandémie a eu des répercussions sur les soins du mélanome, ce qui a entrainé une diminution des taux de son incidence et de sa
prévalence, probablement en raison de diagnostics reportés ou retardés. Malgré ces défis, de légeres améliorations en matiere de temps
d’attente et de traitement systémique ont été observées pendant la pandémie, reflétant probablement le classement des cas urgents de
mélanome par ordre de priorité.

e Lerapport met en évidence plusieurs domaines de forces (« points positifs »), dont les taux de survie élevés, les visites minimales post-
chirurgie pour obtenir des soins actifs et les soins palliatifs de haute qualité caractérisés par un faible recours aux traitements systémiques
et une utilisation minimale des services de soins actifs en fin de vie.

o Alinverse, il cerne également des défis (« possibilités d’amélioration »), notamment Iinitiation rapide d’un premier traitement (chirurgie)
apres le diagnostic, I'acces rapide a un traitement systémique adjuvant planifié apres la chirurgie et I'accés équitable aux soins d’évaluation
de suivi de la peau (y compris les dermatologues et les spécialistes de la peau), en particulier dans les collectivités rurales et éloignées.

Indice de qualité du réseau de cancérologie de 2024 | 1



e Le rapport met en lumiére les limites des données, y compris I'absence ou I'obsolescence de données sur les mesures préventives comme

les comportements relatifs a la protection solaire et I'exposition aux rayons ultraviolets (UV), les lacunes dans I'intégralité des rapports

pathologiques et I'absence de données récentes pour les populations des Premiéres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones en
milieu urbain (PNIMAMU).

D’apres les conclusions de I'lQRC de 2024, les domaines d’amélioration prioritaires du Conseil de la qualité des soins oncologiques de I'Ontario
(CQSO0) comprennent I'étape du diagnostic, les soins de survie et I'amélioration de I'accés aux données. Le CQSOO collaborera avec les autorités

pour déterminer et faire progresser les priorités.

Tableau 1 : Résumé des indicateurs et des évaluations du mélanome

Etape du
continuum de
soins

Prévention

Fardeau du cancer

Diagnostic

- Survie

Point positif

Possibilités d’amélioration Non évalué
- Incidence - Prévalence sur 10 ans
- Mortalité - Nombre de survivants du
mélanome

- Pourcentage de patients qui atteignent un
délai d’attente de 62 jours entre le
diagnostic de mélanome et le premier
traitement

Indice de qualité du réseau de cancérologie de 2024 |

Non mesurable ou faisable

- L'utilisation de mesures de protection solaire
(ombrage, vétements ou créme solaire avec FPS 30
ou plus).

- L'utilisation de mesures de protection solaire chez
les adultes signalant des coups de soleil.

- L’apparition d’un ou de plusieurs coups de soleil

- Incidence et prévalence chez les membres des
Premiéres nations

- Stade au moment du diagnostic



Traitement

Gestion des
symptémes

Soins de survie

Soins palliatifs

- Pourcentage de patients se présentant aux Services
d’urgence de fagon imprévue dans les 30 jours suivant

leur congé apreés la chirurgie du mélanome.

- Pourcentage de patients qui ont regu un traitement

systémique ciblé pour le mélanome au cours des
30 derniers jours de vie.

- Pourcentage de patients atteints de mélanome ayant
été admis a I’hopital pour obtenir des soins actifs deux

fois ou plus au cours des 30 derniers jours de vie.

- Pourcentage de patients qui ont regu un

traitement systémique adjuvant dans les
60 jours suivant leur premiére chirurgie du
mélanome.

- Taux de dépistage mensuel des

symptdémes généraux (Systéeme
d’Edmonton révisé/mis a jour d’évaluation
des symptdmes) [ESAS-r/ESAS-r+]) chez les
patients se présentant a I’h6pital pour un
mélanome malin.

Pourcentage de patients qui consultent un
dermatologue ou un médecin de famille
avec une formation spéciale en
dermatologie 6-18 mois apres un
diagnostic de mélanome pour dépister
d’autres nouvelles malignités primaires de
la peau.

Pourcentage de patients atteints de mélanome
agés de 80 ans ou moins avec une tumeur de

> 1 mm de profondeur (au moment de I'excision-
biopsie ou de I'ablation locale large) qui avaient eu
une biopsie du ganglion lymphatique sentinelle
(BGLS) dans les 6 mois suivant la biopsie ou
I’excision initiale.

Pourcentage de patients atteints de mélanome qui
regoivent une observation d’'imagerie pendant
cing ans suivant un résultat positif a la BGLS.
Pourcentage de patients atteints de mélanome qui
ont eu une consultation médicale oncologique
dans les 6 semaines suivant un résultat positif a la
BGLS.

Pourcentage de patients atteints d’'un mélanome
de plus de 2 mm de profondeur qui ont subi des
tests génétiques du proto-oncogéne B-Raf (BRAF).
Réapparition sur 5 ans d’un nouveau mélanome
primaire.
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1. INTRODUCTION

A propos del’indice de qualité du systéeme de
soins du cancer

De quoi s’agit-il?

L’Indice de qualité du réseau de cancérologie (IQRC) donne des
indications sur le rendement du systéme de soins oncologiques de
I’Ontario, et vise a évaluer et a comparer celui de I'Ontario a celui
d’autres provinces et territoires. Il met I’accent sur les indicateurs
de qualité des soins et des résultats liés a ces soins qui influent
directement sur les soins aux patients.

A qui s’adresse cet indice?
e Auxdirigeants et aux cadres supérieurs en soins de santé.
Quel est I'objectif de cet indice?

e L'IQRC compare le rendement de I'Ontario a celui d’autres

provinces et territoires, dans le but de déterminer les domaines a
améliorer et de reconnaitre les réussites, ce qui facilite I'échange

d’information pour I'analyse comparative nationale et
internationale.

e Lerapport accorde la priorité aux domaines a améliorer pour
éclairer les priorités stratégiques de Santé Ontario.

e Nous collaborons avec les autorités, les cliniciens en chef et les
programmes pour identifier les causes profondes des lacunes
dans ces domaines et élaborer des plans pour des initiatives
locales d’amélioration de la qualité.

Quel est le lien entre 'indice et nos autres rapports et cartes

de pointage?

L'IQRC offre des données comparatives sur le rendement de
I’Ontario par rapport a d’autres provinces et territoires, tandis
que les rapports internes et les cartes de pointage de Santé
Ontario se concentrent sur les comparaisons régionales,
hospitaliéres et des centres de traitement du cancer.

Ces rapports internes sont produits plus fréquemment pour
appuyer les efforts d’amélioration de la qualité.

Bien que les indicateurs contenus dans les rapports internes
puissent ressembler a ceux de I'IQRC, les définitions et les
méthodes peuvent varier selon 'objet des rapports. Les
définitions des indicateurs et les méthodes connexes de I'lQRC
peuvent étre différentes de celles des rapports internes pour
gu’elles s’"harmonisent avec celles d’autres administrations.

Que comprend I'lQRC de 2024?

Cette année, I'lQRC se concentre sur le mélanome cutané, en
présentant les perspectives des patients et des fournisseurs de
soins, ainsi que des indicateurs des résultats en couvrant le
continuum des soins, du diagnostic a la survie et a la fin de vie.

Il s’agit du premier rapport sur les indicateurs de qualité et des
résultats liés aux soins du mélanome en Ontario, ce qui établit
une base de référence pour les comparaisons futures.

La sélection et le classement par ordre de priorité des indicateurs
a inclure dans I'lQRC ont fait I'objet d’un processus Delphi
modifié. Les membres du panel Delphi sur le mélanome, qui
comprenait le Groupe d’experts international sur le mélanome, se
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sont réunis pour appuyer ce processus. Les membres du panel ont
participé a deux séries d’évaluations et a une réunion de
consensus pour établir la priorité des indicateurs de qualité et des
résultats pour les soins du mélanome.

La liste finale des indicateurs a été approuvée par le conseil
clinigue de Santé Ontario (Action Cancer Ontario), et les
évaluations ont été établies d’apres le consensus du Comité
consultatif sur les cancers de la peau, du Groupe d’experts
international sur le mélanome, des conseils cliniques, des chefs
de programme et des cliniciens en chef pour les programmes de
traitement du cancer pertinents de Santé Ontario (Action Cancer
Ontario).

Le Conseil de la qualité des soins oncologiques de I'Ontario
(CQS0O0) a approuvé de maniere définitive les indicateurs
sélectionnés et leurs évaluations et les domaines prioritaires a
améliorer.

L'une des caractéristiques de I'lQRC de cette année est I'inclusion
de récits personnels de personnes vivant avec le mélanome et de
ceux de leurs fournisseurs de soins de santé, qui mettent en

lumiere les répercussions réelles de ce cancer agressif de la peau.

Ces observations qualitatives complétent les analyses
guantitatives plus larges, offrant une compréhension plus
approfondie des défis et des réussites dans les soins du

mélanome.

A propos du mélanome

Contexte

Le mélanome cutané malin (cancer de la peau avec présence de
mélanome) provient des mélanocytes, les cellules responsables
de la production de mélanine. Lorsque la peau est exposée aux
rayons ultraviolets (UV), les mélanocytes augmentent la
production de mélanine. Les changements dans les mélanocytes
peuvent entrainer un cancer de la peau avec présence de
mélanome, qui peut se développer n’importe ol sur la peau; les
endroits courants comprennent le cou, le visage, la poitrine et le
dos chez les hommes, ou sur les jambes chez les femmes (1).

Le mélanome commence dans I'épiderme et peut s’étendre dans
le derme, et posséde un fort potentiel de métastase a travers le
sang et les vaisseaux lymphatiques (2). Sa détection rapide est
importante, car le traitement du mélanome métastasé pose des
défis. Le cancer de la peau avec présence de mélanome est
facilement traitable lorsqu’il est repéré rapidement (2). Ce
rapport se concentre principalement sur les mélanomes cutanés,
mais il existe d’autres types de mélanomes, tels que les
mélanomes oculaires et des muqueuses.

Au 1°" janvier 2018, les mélanomes de la peau représentaient

5,5 % (93 890 cas) de tous les diagnostics de cancer au Canada au
cours des 25 derniéres années (3). En 2023, on estimait que le
Canada verrait 9 700 nouveaux cas de mélanome et 1 250 déces
attribuables a la maladie (3). En 2020, on prévoyait que le
mélanome serait le sixieme cancer le plus fréquent et la 16 cause
principale de déces par cancer en Ontario (4). Environ 1 personne
sur 56 développera un mélanome au cours de sa vie; les taux
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d’incidence sont de 1 sur 49 chez les hommes et de 1 sur 65 chez Analyses qualitatives

les femmes (5).
e Pour en savoir plus sur les expériences des patients et des

Le mélanome chez les Premiéres nations, les Inuits et les Métis fournisseurs de soins en ce qui concerne le mélanome, nous

. , , . . avons mené des entrevues aupres de 16 patients qui ont recu des
e Bien que le mélanome ne représente qu’une petite fraction de P P q ¢

tous les diagnostics de cancer dans les populations des Premieres
nations, des Inuits et des Métis (6-9), il est important d’examiner

soins pour un mélanome au cours des cing derniéres années et de
20 fournisseurs de soins de santé contribuant directement ou

. , . - indirectement aux soins du mélanome. Les fournisseurs de soins
les taux d’incidence, de prévalence et de survie actuels, ainsi que

les tendances démographiques. Cette exploration permettra de santé interviewés comprenaient des médecins de famille, des

, - . e - infirmiéres praticienn infirmier risé
d’élaborer des politiques de santé efficaces, des stratégies de éres praticiennes, des eres autorisees, des

, . , . f dermatologues, des chirurgiens généralistes, des chirurgiens et
prévention adaptées et des services de santé équitables. gues, g g ! &

des médecins oncologues et des administrateurs cliniques.

Facteurs de risque pour le mélanome
e Toutes les entrevues ont été menées virtuellement entre

e Le mélanome se distingue comme étant I'une des formes de décembre 2023 et février 2024.

cancer les plus évitables (1,10).
Analyses quantitatives
e L’exposition au rayonnement ultraviolet (UV) (p. ex., du soleil ou

des lits de bronzage émettant des UV) est le facteur de risque le Méthodes de mesure des indicateurs

plus important pour le mélanome, et des mesures peuvent étre —  Les méthodes de mesure des indicateurs sont disponibles
prises pour réduire I'exposition au minimum (11). dans le supplément technique au lien suivant : [Lien].
e Certains facteurs influent sur le risque de développer un Analyses comparatives entre les provinces et territoires

mélanome, tels que les cheveux, la peau et les yeux de couleur o ) .
. . . . . — En dépit d’'une recherche documentaire approfondie, nous
claire, la présence de naevus, les traitements immunosuppressifs, o ) -
. - , . n’avons pas été en mesure d’identifier les analyses
des antécédents familiaux de mélanome et des mutations _ i _ _ o
. - . . ot comparatives disponibles entre les provinces et territoires
génétiques spécifiques, qui ne peuvent étre controélées (1,11). RS
pour certains indicateurs.

— Trouver des mesures comparables a I’échelle de la population
’
Notes sur | IQRC de 2024 provenant d’autres provinces et territoires, en particulier
pour les indicateurs plus récents, présente un défi en raison

e Ce rapport comprend des analyses tant quantitatives que

qualitatives. de la variabilité des définitions des indicateurs et des
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méthodes de mesure et des différences dans les systémes de
soins de santé. Néanmoins, ces comparaisons donnent encore
une indication générale du rendement de I'Ontario.

— Nous avons inclus des analyses comparatives qui paraissent
raisonnables et une bibliographie pour les lecteurs qui
désirent obtenir de plus amples renseignements. Si nous
avons trouvé une analyse comparative inappropriée, nous
nous abstenons de la référencer.

— Compte tenu du lectorat et de I'objectif du rapport, nous
nous sommes abstenus de formuler des commentaires
détaillés sur les différences méthodologiques entre les
provinces et territoires.

Analyses sur le plan de I'équité

— Les analyses fondées sur I'équité dans le présent rapport
comprennent des stratifications selon le groupe d’age, le
sexe, la ruralité et les niveaux de marginalisation tirés de
I'indice de marginalisation ontarien (ON-MARG).

— ON-MARG est un indice utilisé en fonction des zones qui vise
a montrer des différences dans la marginalisation entre les
zones géographiques (12). Pour I'lQRC de 2024, nous
présentons la dimension relative aux ressources matérielles
de I'indice ON-MARG, qui fait référence a la capacité des
personnes a accéder aux besoins matériels de base en
matiere de logement, de nourriture, de vétements et
d’éducation. Les zones de diffusion des recensements ont été
attribuées aux quintiles ol il y a marginalisation en raison
des ressources matérielles, les quintiles supérieurs

représentant un acces inférieur aux ressources matérielles
(12).

Accessibilité
e Le format de ce rapport a été modifié afin d’en maximiser
I"accessibilité.

e Une version de ce rapport est disponible en francais.

Présentation du rapport

e Cerapport est organisé en chapitres; chaque chapitre correspond
a une étape du continuum de soins du mélanome, en plus d’un
chapitre distinct sur le fardeau que représente le mélanome.

e Les points de vue des patients et des fournisseurs de soins de
santé sur les soins du mélanome en Ontario sont résumés par
theme dans un chapitre distinct.

e Les répercussions du mélanome sur les populations des Premiéres
nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones vivant en milieu
urbain sont décrites dans un chapitre distinct.

e Pour chaque description d’indicateur, le résumé est divisé en
quatre sous-sections : L'importance, les résultats, les
répercussions possibles de la pandémie et I'évaluation de
I'indicateur.

e Le chapitre final met en évidence les messages clés fondés sur les
résultats des indicateurs et décrit les prochaines étapes a suivre.
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2. PERSPECTIVES DES PATIENTS ET DES FOURNISSEURS DE

SOINS

Afin de mieux comprendre les expériences vécues par les patients et les
fournisseurs de soins de santé, nous avons mené des entrevues avec

16 patients vivant avec un mélanome et 20 fournisseurs qui contribuaient
aux soins du mélanome. Ces récits personnels, qui représentent des
expériences vécues dans toute la province de I'Ontario, mettent en lumiéere
les répercussions réelles de ce type de cancer de la peau. Aprés avoir
analysé les données des entrevues, nous avons réparti les récits des patients
et des fournisseurs en sept thémes qui déterminent les domaines dans
lesquels le systéme de soins ontarien pourrait étre amélioré.

Théme 1 : Rationaliser la détection précoce et les prélevements par
biopsie

Tous les patients ont indiqué que leur contact initial aprés avoir remarqué
une anomalie cutanée inhabituelle, telle qu’un grain de beauté qui
changeait rapidement ou qui leur démangeait, était habituellement aupres
d’un fournisseur de soins primaires. Toutefois, peu de médecins de famille
effectuent des biopsies et orientent plut6t les patients vers un
dermatologue ou un chirurgien. La possibilité de voir un spécialiste des
cancers de la peau dans les deux semaines suivant le contact initial dépend
souvent du sentiment d’urgence du médecin de famille, influencé par ses
connaissances des cancers de la peau acquises lors d’études antérieures, sa
compréhension des antécédents médicaux du patient, ou sa relation avec
un dermatologue ou un chirurgien. Dans certaines régions de la province,
les patients ont déclaré avoir attendu plus de six mois pour obtenir une
biopsie. Une fois que les patients ont pu voir un spécialiste des cancers de la
peau, ils ont systématiquement déclaré avoir recu des soins de haute
qualité.

Les dermatologues et d’autres fournisseurs de soins de santé qui effectuent
des biopsies ont reconnu que les longs délais d’attente étaient possiblement
attribuables a une forte demande de services dermatologiques et a une
répartition inégale de ces spécialistes dans I'’ensemble de la province. Les
fournisseurs et les patients ont observé une tendance croissante par
laquelle les dermatologues et les chirurgiens plasticiens se consacraient
davantage aux procédures cosmétiques.

« Leurs bureaux sont recouverts d’affiches sur les produits cosmétiques; il est
donc vraiment difficile d’y entrer en tant que patient atteint de mélanome,
étant entouré de gens qui y sont pour des raisons cosmétiques. Bien que je
respecte les décisions personnelles des gens quant a la chirurgie esthétique,
je suis confronté a une condition qui menace mon existence et je me
retrouve dans un bureau avec des gens qui veulent réduire I'apparence de
leurs rides. L’endroit me semble inapproprié pour mes besoins. » — Patient

Il est clair qu’il faut davantage sensibiliser et former les fournisseurs de
soins primaires pour faciliter les diagnostics plus rapides. Si les médecins de
famille, les médecins résidents, les infirmieres praticiennes et les autres
spécialistes en santé étaient formés pour effectuer des biopsies, cela
pourrait atténuer une partie des pressions actuelles exercées sur les
dermatologues. Certains médecins de famille ont cependant souligné des
défis, comme le manque d’équipement nécessaire et |'effet dissuasif créé
par le modele de financement des soins primaires, qui rendent I'exécution
de ces procédures moins viable financiérement.

« J'effectuerai des biopsies, mais lorsque je le fais, je perds de I’argent. Pour
les biopsies complexes, je n’ai pas I'équipement dont j’ai besoin et elles sont
souvent difficiles a suturer. » — Fournisseur de soins de santé (médecin de
famille, pratique en solo)
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Pour améliorer le dépistage et le diagnostic précoces, on a souligné la valeur
des cliniques communautaires de dépistage rapide et des cliniques mobiles
de dépistage et de biopsies de la peau. L’élargissement de ces services
pourrait améliorer considérablement I'acces aux soins dans les collectivités,
en particulier dans les régions rurales et éloignées.

Théme 2 : Réduction des retards de diagnostic

Certains patients ont indiqué que leurs médecins de famille avaient négligé
leurs préoccupations concernant les anomalies de la peau, ce qui a retardé
leurs diagnostics. Bon nombre d’entre eux croyaient que ces retards avaient
contribué a la métastase de leurs cancers, provoquant de la peur et de
I'anxiété qui nuisaient a leur qualité de vie globale.

Les patients de tous ages préconisaient des rendez-vous plus rapides pour
les biopsies, étaient préts a se rendre dans les grands centres urbains, ou
exploraient des options de soins alternatifs comme des applications mobiles
de santé qui les mettent en relation avec des spécialistes locaux des cancers
de la peau par I'entremise de photos d’anomalies cutanées envoyées via ces
applications.

Les oncologues ont observé que les retards de détection conduisaient
souvent a des diagnostics tardifs, ce qui entrainait par la suite le recours a
plus d’options de traitement chirurgical. Cette situation peut exacerber des
problémes tels que la pénurie de salles d’opération et le temps alloué aux
visites de suivi dans les cliniques.

Ces défis sont particulierement prononcés dans certaines régions de la
province, ou il y a une rareté de spécialistes des cancers de la peau,
d’oncologues et de dermatologues par rapport aux autres grands centres
urbains de I'Ontario. En dépit de ces obstacles, tous les fournisseurs de soins
ont affirmé leur engagement a offrir des soins de haute qualité et a
s’assurer que les traitements soient administrés dans les délais appropriés,
motivés par des normes personnelles et organisationnelles de qualité des
soins.

Théme 3 : Renforcer les services d’aiguillage des patients

De nombreux patients se sont sentis personnellement responsables de la
gestion de la plupart des aspects de leurs soins, dont la planification des
rendez-vous, la facilitation du transfert du travail de laboratoire entre les
fournisseurs de soins, la présentation de demandes de participation a des
essais cliniques, I'obtention de I'assurance-médicaments grace au
financement provincial, la recherche de soins psychosociaux appropriés,
prendre connaissance des effets secondaires des traitements, I'autogestion
des symptémes et la surveillance assidue de leur peau.

Les patients étaient d’avis qu’un conseiller ou un coordonnateur désigné
pour les soins réduirait considérablement le fardeau de la coordination de
leurs propres soins. Les fournisseurs de soins que nous avons interviewés
ont souligné des défis similaires, en mettant I'accent sur la nécessité de
renforcer I'aiguillage et la coordination des soins aux patients pendant le
traitement et le suivi. Ills ont également relevé I'importance d’améliorer la
communication entre les équipes de traitement et les équipes de soins
primaires.

« En général, nous devrions disposer d’un meilleur systéeme de surveillance
pour les patients atteints de cancer, mais surtout pour ceux atteints de
meélanome, car leur surveillance intensive pourrait nécessiter un
dermatologue. Nous avons donc besoin de plus d’acces aux
physiothérapeutes, aux travailleurs sociaux et aux infirmiéres praticiennes
pour effectuer cette surveillance. Les médecins n’ont plus le temps de faire
de la surveillance [car] nous sommes submergés par un trop grand nombre
de patients de sorte qu’il nous est impossible de faire des suivis [a long
terme] [...] dans les meilleurs délais. Je n’ai pas autant de temps a consacrer
a la clinique et j’accorde la priorité aux nouveaux patients. » — Fournisseur
de soins de santé (chirurgien oncologue)

Théme 4 : Combler les lacunes en matiére de connaissances dans les soins
du mélanome
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Les patients ont cerné des lacunes importantes dans la compréhension de
leurs fournisseurs de soins du mélanome. Nombreux sont ceux qui jugeaient
que les fournisseurs de soins primaires avaient une connaissance limitée des
pathologies de la peau, ce qui a une incidence sur leur détection précoce et
la capacité de ces fournisseurs a effectuer des examens cutanés de routine
aupres des patients a risque élevé de développer un mélanome. En outre,
certains patients estimaient que les dermatologues minimisaient la gravité
du mélanome, ce qui les amenait a chercher des soins alternatifs. Ceux dont
le cancer s’est métastasé, pour atteindre par exemple le foie ou un sein, ont
noté une mauvaise communication entre leurs différentes équipes de soins
du cancer, contribuant ainsi a un manque apparent de coordination des
soins. D’autres fournisseurs de soins de santé, notamment les travailleurs
sociaux et les infirmiéres praticiennes, semblaient également manquer de
connaissances liées au mélanome, en particulier en ce qui concerne la
gestion des symptoémes qui y sont associés.

« J'ai également été témoin, vous savez, avec le cancer du sein, de tout le
soutien, de I'amour manifesté, des marches pour la cause et toutes les
autres activités organisées par les fondations. Il n’y a personne, [...] aucun
des hépitaux n’avait de travailleurs sociaux dédiés au mélanome. Il existe
des travailleurs sociaux pour les cas de leucémie, vous savez, et ceux du
cancer du sein et du cancer de la prostate. Mais [pour ce qui est du
mélanome] on jugeait que ce n’était pas important qu’il y en ait. Ce n’est pas
dans la mire de personne... il n’y avait aucun renseignement a lire a ce sujet
[et] il n’y avait pas de ressources aussi. » — Patient.

Les patients réclament un processus de soins standardisé. Ils se sont
inquiétés du fait que les dermatologues spécialisés en soins cosmétiques,
malgré leur expertise, pourraient ne pas respecter les protocoles standard
lorsqu’ils examinent des lésions cutanées suspectes. Cette fagon de faire a
mené a des incidents oU, par exemple, un grain de beauté a été enlevé
lorsqu’il aurait d{ faire I'objet d’une biopsie, ce qui a entravé une évaluation
appropriée.

Des incohérences ont également été relevées dans les processus de
diagnostic suivant I'orientation des patients vers les oncologues. Bien que
I'imagerie de routine puisse étre effectuée en fonction de facteurs cliniques
comme le stade de la maladie, certains patients ont jugé nécessaire de
préconiser des tests diagnostiques plus complets, comme au moyen
d’imageries par résonance magnétique (IRM) ou de tomographies par
émission de positons (TEP) et de tests génétiques au début de leur
traitement, afin de mieux éclairer leurs décisions en matiére de traitement.

« Si je n’intervenais pas en mon propre nom, j'attendrais les résultats de
mon IRM ou de mon examen de tomodensitométrie. Alors [mon médecin]
dirait que nous devons maintenant planifier une biopsie, qui sera sGrement
prévue dans des semaines [...] pour confirmer mon statut avec une précision
a 100 %, ce qui, d’apreés lui, est I’étalon d’or a suivre. Je me fiche de I’or.
L’argent ou le bronze me convient. Je veux amorcer le traitement. » — Patient

Les principaux hopitaux universitaires connaissent ces probléemes et ont
commencé a établir des cliniques spécialisées. De tels établissements sont
sur le point d’améliorer les résultats a long terme puisqu’ils sont dotés
d’experts en soins du mélanome.

Théme 5 : Adapter les renseignements pour les patients et les partenaires
de soins

Les patients ont indiqué que I'information qu’ils avaient regue au sujet de
leur diagnostic de cancer ne portait souvent pas précisément sur le
mélanome. Par exemple, le contenu des dépliants était habituellement
adapté aux cancers les plus courants, comme le cancer du sein.

Cette généralisation des formes de cancer a conduit les patients a passer
beaucoup de temps a trouver des ressources traitant expressément du
mélanome, y compris des détails sur les options de traitement, leurs co(ts
associés, les effets secondaires, la gestion des symptomes, le soutien
psychosocial (comme le soutien clinique, communautaire et par les pairs), la
surveillance de la peau et les mesures de protection solaire sécuritaires.
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Par conséquent, les patients se sont tous sentis obligés de défendre leur
propre santé et ont cherché des renseignements pertinents sur Internet.

« Mon chirurgien oncologue travaille sur les cas de mélanome et de cancer
du sein, mais [le dépliant que j’ai obtenu] est pour le cancer du sein. [...] Bien
sir, je comprends que le cancer du sein affecte beaucoup plus les femmes
que le mélanome, et je ne veux rien leur enlever, mais c’est une étrange
sensation que d’obtenir des ressources [liées au] cancer du sein quand vous
étes un patient atteint de mélanome. » — Patient

En ce qui a trait a I'autogestion du cancer, les patients ont souligné les
avantages de pouvoir gérer leurs symptomes en ayant recours a une ligne
téléphonique d’information sur la santé, comme Santé811, et a des lignes
téléphoniques pour rejoindre des infirmieres en clinique, accessibles en
dehors des heures de bureau.

« Notre ligne téléphonique accessible en dehors des heures de bureau est
tres utile pour les patients. Chaque mois, nous examinons les principales
raisons des appels [et] les questions ou préoccupations liées aux
médicaments sont toujours la principale raison, suivie des questions sur la
douleur. » — Fournisseuse de soins de santé (infirmiere praticienne)

Théme 6 : Elargir le soutien psychosocial en oncologie

Les patients et les fournisseurs ont tous deux décrit le continuum des soins
du mélanome comme étant accablant. Souvent, les patients ne recevaient
de soins psychosociaux que s'’ils signalaient explicitement des symptomes
correspondant au mélanome au cours de leurs visites.

Ce fait met en lumiére la nécessité d’accroitre la sensibilisation et la
disponibilité des ressources psychosociales en milieu hospitalier. Les
patients qui ont regu ces services ont noté que leur efficacité a augmenté
lorsqu’ils les recevaient de fagon constante par une personne qui connait
bien le parcours du patient atteint de mélanome et qu’ils étaient offerts des
le diagnostic et tout au long de leur traitement.

Certains patients ont exprimé leur frustration de ne pas pouvoir continuer a
recevoir des soins apres avoir atteint le nombre maximal de visites
autorisées, préconisant I'élimination de ces limites dans les soins
psychosociaux en milieu hospitalier.

Bon nombre d’entre eux ont cherché a obtenir un soutien psychosocial
gratuit de la part d’organismes communautaires, comme Mélanome Canada
ou Wellspring Soutien face au cancer, et ont trouvé ces ressources tres
bénéfiques tant pour eux que leurs partenaires de soins.

Cette situation met en évidence la nécessité pour les équipes de soins
d’assurer I'accés aux ressources hospitaliéres et communautaires avant le
début du traitement.

« Vous faites tous les gestes requis, tout ce qu’on attend de vous. C’est
plutét accablant [...] donc c’était bien que mon médecin de famille me
demande [...] comment j’allais. » — Patient

Théme 7 : Améliorer I'accés aux options de traitement

Les patients présentant des formes plus rares de mélanome estimaient que
les progres réalisés dans le traitement du mélanome en Ontario perdaient
du terrain comparativement aux soins offerts dans d’autres provinces et
territoires et aux Etats-Unis et en Australie. En I'absence d’information de
leur oncologue sur ces progres, ces patients ont cherché a obtenir une
deuxieme opinion dans d’autres pays.

Les patients ont également eu besoin d’une aide financiére pour avoir accés
a ces traitements plus récents. A mesure que ces nouveaux traitements ont
été mis a I’épreuve au Canada, certains patients ont eu acces a ces
traitements plus récents en participant a des essais cliniques menés dans de
grands centres universitaires, tandis que d’autres ont pu bénéficier d'une
couverture partielle grace a une assurance maladie privée ou offerte par les
entreprises qui effectuaient les essais. Toutefois, les patients ont quand
méme d débourser des sommes considérables pour ces traitements. La
couverture publique s’est depuis élargie pour intégrer les nouvelles
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immunothérapies, et les patients qui ont entrepris une immunothérapie
récemment ont noté une réduction des colts de traitement.

Les patients en immunothérapie vivant a I'extérieur des grands centres
urbains ont souligné que les co(ts de transport pour assister a leurs rendez-
vous représentaient un enjeu. Les patients des groupes d’age plus jeunes
ont noté devoir s’absenter du travail et ressentir un fardeau financier
important tout en équilibrant leurs dépenses de traitement du cancer et de
subsistance, dont les soins aux enfants ou aux ainés et I'entretien ménager.

Les personnes ayant amorcé une immunothérapie ont mentionné devoir
dépenser de leurs poches lorsqu’elles avaient atteint une certaine limite sur
les perfusions ou le nombre d’années de traitement.

Conclusion

Les histoires et les expériences détaillées partagées par les patients et les
fournisseurs de soins mettent en évidence les défis et les besoins nuancés
propres aux soins du mélanome qui ne sont pas recueillis uniguement par
des données quantitatives. Les thémes identifiés révelent une évolution
nécessaire vers des soins plus intégrés et centrés sur les personnes. En
adoptant ces points de vue qualitatifs parallelement aux analyses
guantitatives du présent rapport, nous pouvons favoriser I'élaboration

d’une approche intégrale et réceptive qui réponde réellement aux besoins
des personnes touchées par le mélanome.
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3. LE MELANOME CHEZ LES MEMBRES DES PREMIERES

NATIONS, LES INUITS ET LES

Le mélanome chez les membres des Premiéres nations

e Incidence et prévalence : Le mélanome est relativement rare chez les
membres des Premiéres nations, et représente environ cinq pour cent
de tous les cancers diagnostiqués de 1991 a 2010; des cancers de la
thyroide, du cerveau, des tissus mous et des os et articulations ont aussi
été relevés (6).

e Comparativement a la population générale de I'Ontario, les membres
des Premiéres nations sont beaucoup moins susceptibles de recevoir un
diagnostic de mélanome; des taux d’incidence plus faibles sont observés
chez eux.

e Plus précisément, de 1991 a 2010, il y a eu moins de 6 cas de mélanome
diagnostiqués pour 100 000 membres des Premieres nations,
contrairement a 11 cas dans le reste de la population de I'Ontario
(figure 3.1). Au cours de la méme période, un total de 79 cas de
mélanome ont été diagnostiqués chez les membres des Premieres
nations (6).

e Tendances démographiques : Les données suggerent des différences
dans l'incidence du mélanome chez les membres des Premiéres nations
entre les hommes et les femmes, avec des taux légerement plus élevés
observés chez les femmes que chez les hommes (figures 3.2 et 3.3). De
plus, le mélanome a tendance a se présenter plus fréquemment chez les
jeunes adultes agés de 15 a 49 ans au sein de la population des
Premiéres nations (6).

e Prévalence et durée : Parmi les cancers les moins courants chez les
membres des Premiéres nations, la prévalence du mélanome est
relativement faible. Les personnes ayant un diagnostic récent (moins de

METIS

2 ans) ou un diagnostic dans les 2 a 5 derniéres années représentent
24 % de toutes les personnes vivant avec le mélanome, tandis que 53 %
des personnes vivant avec le mélanome ont été diagnostiquéesily a
plus de 5 ans (figure 3.4).

Mortalité et survie : En raison du nombre limité de cas, il n’y a pas
suffisamment de données pour estimer la mortalité et la survie chez les
membres des Premiéres nations atteints de mélanome (6). Toutefois,
dans la population générale, on rapporte que les taux de survie aprées un
diagnostic de mélanome sont relativement élevés (13).

Figure 3.1 Incidence du mélanome chez les membres des Premiéres nations

et d’autres personnes en Ontario, tous ages et sexes confondus, 1991-2010.
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Figure 3.2 Incidence du mélanome chez les femmes des Premieres
nations et les autres femmes en Ontario, tous ages confondus, 1991-
2010

290.8

Tous les types de cancer

) 3.4
Mélanome
X

0 100 200 300 400
Nouveaux cas pour 100 000 femmes par année

Premiéeres nations W D’autres

Figure 3.3 Incidence du mélanome chez les hommes des Premieres
nations et les autres hommes en Ontario, tous ages confondus, 1991-
2010

Tous les types de 324

) 2.6
Mélanome
I 11.7

0 100 200 300 400

Nouveaux cas pour 100 000 hommes par année
Premieres nations M D’autres

Figure 3.4 Prévalence du mélanome chez les membres des Premieres
nations en Ontario depuis le 1°" janvier 2011, tous ages et sexes
confondus, selon le temps écoulé depuis le diagnostic
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Le mélanome parmi les Inuits

e Incidence : Les populations inuites circumpolaires, y compris
celles de I’Alaska, des Territoires du Nord-Ouest, du Nunavut et
du Groenland, ont montré des taux variables d’incidence de
mélanome au fil du temps, avec un risque global plus faible par
rapport a la moyenne mondiale de I'Observatoire mondial du
cancer. Les populations inuites, en particulier celles du Nunavut,
présentent des taux d’incidence normalisés faibles de mélanome
chez les hommes et les femmes (7). En ce qui concerne les
mélanomes malins de la peau chez les Inuits, ils présentaient le
taux d’incidence normalisé selon I’age le plus faible chez les
hommes et les femmes, lorsqu’ils étaient comparés a la
population atteinte de ce cancer du registre US Surveillance,
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Epidemiology, and End Results (US SEER) (surveillance,
épidémiologie et résultats finaux) des Etats-Unis (8).

Le mélanome parmi les Métis

e Incidence : Les données provenant des populations de Métis a
travers le Canada indiquent un taux d’incidence normalisé selon
I’age (TINA) plus faible chez les adultes métis comparativement
aux non-Autochtones au Canada; les premiers présentaient un
TINA de mélanome de 6,5 et les seconds un TINA de 16,8,
respectivement (total de 10 cas) de 1992 a 2009 (9).

Evaluation des indicateurs

e Lesindicateurs du fardeau du cancer pour les membres des
Premieres nations n’ont pas été évalués étant donné que des
données actuelles ne sont pas disponibles.
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4. FARDEAU

Incidence, mortalité et prévalence

Importance

La surveillance de l'incidence, de la mortalité et de la prévalence
du mélanome est importante pour la planification au sein du
systéme de santé et I'affectation des ressources (14,15).

Ces mesures peuvent mettre en évidence les disparités dans les
résultats liés au traitement du mélanome, et orienter les efforts
ciblés en matiere de prévention, de détection précoce et de
traitement.

Elles jouent un role essentiel pour garantir que les patients
recoivent des soins rapides, équitables et appropriés, dont le
diagnostic, les stratégies de traitement et les soins de suivi.

Résultats

Incidence : Entre 2016 et 2020, les taux d’incidence normalisés
selon I’age de mélanome en Ontario sont passés de 26,0 a 21,1
par 100 000 personnes chez les hommes et les femmes

(figure 4.1).

Les taux d’incidence normalisés selon I’age de mélanome au cours
de la méme période étaient plus élevés chez les hommes (32,6 et

26,5 par 100 000) que chez les femmes (21,0 et 16,8 par 100 000)

en Ontario (figure 4.1).

Les taux de mélanome selon I’age sont nettement plus élevés
chez les personnes de 70 ans et plus que chez les groupes d’age

plus jeunes. Dans ces groupes plus agés, les taux ont culminé le
plus récemment en 2019. (Figure 4.2)

Mortalité : Les taux de mortalité normalisés selon I'age de
mélanome ont diminué chez les deux sexes entre 2016 et 2020,
passant de 3,4 a 3,1 par 100 000 personnes (figure 4.3).

Les hommes ont constamment présenté des taux de mortalité
plus élevés que les femmes (figure 4.3). Le taux de mortalité des
hommes était de 5,1 en 2016 et est tombé a 4,6 par 100 000 en
2020, contre 2,1 en 2016 et 1,9 par 100 000 en 2020 chez les
femmes.

Les taux de mortalité sont demeurés relativement stables de 2016
a 2020 pour tous les groupes d’age et étaient les plus élevés chez
les personnes agées de 85 ans et plus, atteignant 35,1 par

100 000 personnes en 2020 (figure 4.4).

Prévalence : La proportion de prévalence du mélanome sur
10 ans en Ontario a augmenté de 2016 a 2020, passant de 159,8 a
169,9 par 100 000 personnes chez les deux sexes (figure 4.5).

Les proportions de prévalence chez les hommes en Ontario ont
constamment dépassé celles chez les femmes, atteignant 179,1
par 100 000 hommes en 2018, comparativement a 158,0 par
100 000 femmes (figure 4.5).

Les proportions de prévalence étaient les plus élevées chez les
personnes agées de 85 ans et plus, atteignant 794,2 par
100 000 personnes en 2019 (figure 4.6).
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Figure 4.1 Taux d’incidence normalisé selon I’age de mélanome, par

sexe

Taux par 100 000 personnes

35.0
30.0
25.0
20.0
15.0
10.0

5.0

0.0

\_/\
~3

2016

2017 2018 2019

Année du diagnostic

2020

| es deux
sexes

—— e

hommes

—— | as

femmes

Figure 4.2 Taux d’incidence de mélanome selon I'dge, par groupe
d’age
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Figure 4.3 Taux de mortalité normalisé selon I'age de mélanome, par
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Figure 4.4 Taux de mortalité selon I’age de mélanome, par groupe

d’age
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Remarque : Les données concernant les 20-29 ans ont été supprimées en raison de

petites valeurs
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Figure 4.5 Proportion de la prévalence du mélanome sur 10 ans, par

sexe
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Figure 4.6 Proportion de la prévalence du mélanome sur 10 ans, par

groupe d’age
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Remarque : La prévalence sur 10 ans fait référence au nombre de personnes ayant
recu un diagnostic de mélanome dans les 10 années précédant 2016, 2017, 2018,

2019 et 2020 et qui étaient encore en vie a la fin de I'année de leur diagnostic.

Répercussions potentielles de la pandémie

Etant donné que la période couverte par I'lQRC se termine en
2020, il est difficile d’évaluer avec précision les répercussions
globales de la pandémie sur les indicateurs de surveillance. Voici
qguelques considérations a ce sujet :

Une diminution notable des taux d’incidence et de prévalence
est évidente en 2020 (figures 4.1 et 4.5).

La pandémie a possiblement entrainé le report ou
I'annulation des examens de routine et des rendez-vous
médicaux, ce qui aurait pu entrainer des retards dans la
détection des mélanomes et, par conséquent, diminuer les
taux d’incidence.

Les préoccupations au sujet de I'exposition au virus de la
COVID-19 auraient pu décourager certaines personnes de
chercher a obtenir des soins médicaux pour des Iésions
cutanées suspectes ou des symptdmes, ce qui aurait pu
entrainer un retard dans les diagnostics et parallelement une
diminution des taux d’incidence.

Les politiques visant a limiter ’accés aux établissements de
soins de santé et I'établissement des priorités en matiére de
ressources en santé durant la pandémie auraient pu entraver
le diagnostic et le traitement rapides du mélanome. Des
études sur la population ontarienne, qui mettent en lumiere
une diminution des biopsies cutanées pour le diagnostic du
mélanome (16), corroborent davantage cette observation.

Les changements de mode de vie et de comportement au
cours des confinements, comme I'augmentation des activités
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a l'intérieur et la diminution de celles a I'extérieur, auraient
aussi pu réduire I'exposition aux rayons UV.

Evaluation des indicateurs

En 2018, le taux d’incidence normalisé selon I’dge combiné pour
les deux sexes en Ontario était de 25,1 par 100 000 personnes (IC
a 95 % 24,3-25,9), dépassant la moyenne canadienne de 22,1 par
100 000 pour les deux sexes (IC a 95 % 21,6-22,6; excluant le
Québec) (17).

Le taux d’incidence plus élevé de I'Ontario pourrait refléter une
augmentation des nouveaux diagnostics de mélanome, y compris
les cas de stade précoce, une exposition accrue aux rayons UV ou
une réduction de I'adoption de mesures de protection solaire, ce
qui pourrait avoir entrainé un plus grand nombre
d’enregistrements de cas de mélanome.

Par consensus, le taux d’incidence du mélanome a obtenu une
évaluation d’améliorations possibles.

En 2018, le taux de mortalité normalisé selon I’age pour les deux
sexes en Ontario s’élevait a 3,1 pour 100 000 personnes (IC a 95 %
2,8-3,4), dépassant le taux canadien (2,6 par 100 000, IC a 95 %
2,4-2,8) et le taux américain (2,1 par 100 000, ICa 95 % 2,0-2,1)
aprés ajustement en fonction des différences d’age (17,18).

Les variations des taux de mortalité par cancer entre les
administrations pourraient étre attribuées a des différences dans
les méthodes de collecte de données, les pratiques de codage, la
démographie de la population et I'acces aux soins de santé. Si une
proportion importante de cas en Ontario sont détectés a des
stades avancés, cela pourrait entrainer des taux de mortalité

élevés, méme si les taux de survie sont semblables a ceux
d’autres régions. L'absence de données sur la stadification
complique I’évaluation compléte de cette répercussion.

Par consensus, le taux de mortalité du mélanome a obtenu une
évaluation d’améliorations possibles.

Puisque la prévalence est influencée a la fois par les taux
d’incidence et de survie, son interprétation est complexe et, par
conséquent, cet indicateur n’a pas été évalué.

Survie

Importance

Les taux de survie jouent un réle déterminant dans |’évaluation
de I'efficacité du systéme de soins oncologiques, reflétant les
résultats de la détection précoce, du traitement et du pronostic
post-traitement.

La survie observée mesure directement la proportion de
personnes qui survivent pendant une période déterminée apres
un diagnostic de mélanome, ce qui fournit une évaluation des
résultats du traitement et de I'efficacité des interventions pour
prolonger la survie du patient. Elle est souvent décrite comme
étant la survie globale parce qu’elle tient compte de la survie des
patients a toutes les causes de déceés.

En revanche, la survie relative compare la survie des patients
atteints de mélanome a celle de la population en général, en
tenant compte de facteurs tels que I'age, le sexe et les
comorbidités. Elle est souvent décrite comme étant la survie
propre a une maladie ou de survie propre au mélanome.
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Les taux de survie observés et relatifs peuvent mettre en
évidence des domaines ol les interventions en soins de santé
sont particulierement efficaces. Les taux de survie relatifs
peuvent donner un apercu de I'expérience des soins oncologiques
et des domaines ou des améliorations sont nécessaires au sein du
systeme de soins.

Résultats

Entre 2006 et 2010 et entre 2016 et 2020, les taux de survie
observés (survie globale) et relatifs au mélanome sur 5 ans en
Ontario ont augmenté de fagon statistiquement significative,
passant de 81,6 % et 87,7 % a 85,1 % et 91,3 %, respectivement
(tableau 4.1).

En Ontario, au cours de la période 2016-2020, les taux de survie
observés (88,6 %) et relatifs (94,1 %) étaient significativement
plus élevés chez les femmes que chez les hommes (81,9 % et
88,6 %, respectivement) (figure 4.7).

Les taux de survie observés et relatifs se sont améliorés dans la
plupart des groupes d’age; cependant, parmi le groupe le plus agé
(85-99 ans), les taux de survie ont légerement diminué entre
2006-2010 et 2016-2020 (figures 4.8 et 4.9).

Tableau 4.1 Taux de survie normalisés selon |'age, par sexe

Survie observée sur 5 ans

Survie relative sur 5 ans (%)

(%)
Période | Femmes Femmes
et Hommes | Femmes et Hommes | Femmes
hommes hommes
combinés combinés
2006 a
2010 81,6 77,5 86,2 87,7 84,1 91,5
2016 a
2020 85,1 81,9 88,6 91,3 88,6 94,1

Figure 4.7 Taux de survie normalisés selon I'age, par sexe
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Taux de survie (%)

Figure 4.8 Taux de survie observés selon I'age sur 5 ans, par
groupe d’age
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Figure 4.9 Taux de survie relatifs selon I’'dge sur 5 ans, par groupe
d’age
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Répercussions potentielles de la pandémie

e Etant donné que la période couverte par I'lQRC se termine en
2020, I'ampleur de I'influence de la pandémie sur les taux de
survie demeure incertaine. Parmi les facteurs ayant des
répercussions potentielles sur les taux de survie, mentionnons les
retards de diagnostic en raison de rendez-vous et d’examens
médicaux reportés ou annulés, la dissuasion de chercher a
obtenir des soins médicaux en raison d’une exposition au virus et
I'acces restreint aux ressources en soins de santé.

e Des données au-dela de 2020 seront nécessaires pour
comprendre les répercussions de la pandémie sur les résultats liés
au traitement du mélanome.

Evaluation des indicateurs

e Dans l'ensemble du Canada, les taux de survie relatifs (propres a
une maladie) sur 5 ans pour les femmes et les hommes combinés,
pour 2015-2017, variaient selon les provinces allant de 90 % en
Colombie-Britannique a 87 % en Saskatchewan, le taux le plus
élevé de 93 % étant observé au Nouveau-Brunswick (17).

e Le taux de survie relatif sur 5 ans de I'Ontario (91,3 % pour les
deux sexes, IC a 95 % 90,5-92,1) est plus élevé que le méme taux
a I’échelle nationale (89 % pour les deux sexes, IC a 95 % 88-90) et
s’harmonise avec les taux internationaux, comme celui des Etats-
Unis (93,5 % en 2019) et de I’'Australie (93,6 % pour la
période 2015-2019) (17, 19-21).

e Les progrées dans le traitement du mélanome, notamment par des
immunothérapies ciblées, ont probablement influencé
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I"augmentation des taux de survie au cours de la derniére
décennie (22). Les changements dans les criteres de diagnostic
ont possiblement facilité la détection précoce de Iésions, ce qui
peut améliorer les pronostics et les taux de survie. Les
caractéristiques démographiques des patients, comme I'age, le
sexe, la race et le statut socio-économique, ont possiblement
influencé les résultats en matiere de survie en ayant une
incidence sur I'accés aux soins de santé, I’adhésion au traitement
et I'état de santé global.

Bien que les taux d’incidence et de mortalité aient été évalués
comme pouvant étre améliorés, la survie relative sur 5 ans
examine |'expérience de survie par rapport a celle de la
population générale et peut étre influencée par les améliorations
apportées aux traitements. La survie n’est pas influencée par des
taux d’incidence plus élevés, tandis que les taux de mortalité
peuvent I'étre. Par consensus, cet indicateur a été évalué comme
étant un point positif.
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5 PRE’VE NTI O N possible, ou fournir des structures ombragées aux travailleurs
[ ]

a I'extérieur.

Importance P PN L,
— Réduire les contacts avec les agents cancérigenes liés au
e Il estimportant de rendre compte de la prévalence des facteurs mélanome, tels que les biphényles polychlorés (BPC), qui
de risque en Ontario pour suivre les tendances au fil du temps, peuvent étre inhalés, ingérés ou absorbés par la peau.

planifier les initiatives de promotion de la santé et évaluer les . . A
Populations a risque plus élevé

résultats des stratégies provinciales et locales (23).
*  Certaines personnes peuvent étre exposées a un risque plus élevé

Réduction du risque de mélanome . . . ,
a de développement du mélanome, influencé par des facteurs tels

e Plusieurs mesures peuvent étre prises pour réduire le risque de que leur age, leur milieu de travail et leurs caractéristiques
développement du mélanome (1, 10, 23-25), notamment : cutanées (1,10) :
— Pratiquer la sécurité solaire en recherchant 'ombre pendant — Les enfants et les adolescents possedent une peau
la journée (de la fin de la matinée a la fin de I'apres-midi) particulierement sensible aux dommages causés par les
lorsque le rayonnement UV atteint son apogée. rayons UV, ce qui peut augmenter le risque de mélanome

. . . n lus tard dans la vie (25).
— Appliquer un écran solaire et porter des vétements P (25)

protecteurs comme des chapeaux et des chemises a manches — Les travailleurs qui sont exposés a des niveaux élevés de
longues pour éviter les coups de soleil. produits chimiques cancérigenes ou qui travaillent

. - . rincipalement a I'extérieur, et qui sont ainsi davantage
— S’abstenir d’utiliser des lits de bronzage ou des lampes 2 p 5 ) ) &
solaires exposés aux rayons UV, peuvent également présenter un
risque accru de développer un mélanome (23-25, 27).

— Inspecter régulierement la peau et rester vigilant a tout ]

. . — Les personnes ayant une peau de couleur claire, un plus
changement de forme, de couleur ou de taille des grains de ] ) ) .
grand nombre de grains de beauté ou des grains de beauté

beauté.
atypiques ou des variantes génétiques spécifiques présentent
— Faire preuve de prudence lors de I'utilisation de produits qui également un risque élevé de développer un mélanome
augmentent la sensibilité au soleil (photosensibilité), comme (1,10).

certains médicaments d’ordonnance.

— Planifier les travaux a I'extérieur pour minimiser I'exposition
au soleil pendant les heures ou il atteint son apogée, si
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Risques professionnels (milieu de travail)

e Les professions dans divers secteurs comportent des risques
spécifiques qui contribuent au développement du mélanome.
Parmi celles-ci, on retrouve :

d’une exposition fréquente aux gaz d’échappement des
véhicules et d’'une exposition accrue aux rayons UV, en
particulier sur le bras gauche (27).

Les professions d’enseignement et de soins infirmiers et les

Des activités comme la lutte contre les incendies et le
raffinage du pétrole, établies par le Centre international de
recherche sur le cancer, peuvent comporter un risque accru
de développement du mélanome (23-25, 27).

Les travailleurs de divers domaines, y compris I'électricité,
I’éclairage, I'installation ou la réparation d’équipement de
communications par fils, la réparation de machines
industrielles, agricoles ou de construction, courent un risque
accru de mélanome en raison de leur exposition aux BPC (27).

Les professions comportant des activités extérieures pour des
périodes prolongées, comme celles ou les travailleurs
participent a des activités sportives et récréatives et des
activités de pépiniére agricole, présentent des risques élevés
de mélanome en raison d’une exposition accrue au
rayonnement solaire (27).

Les pompiers et les policiers courent un risque élevé de
mélanome probablement en raison de leur environnement de
travail extérieur et de I'exposition potentielle aux BPC lors de
la manipulation d’équipements électriques anciens ou
d’autres matériaux contenant des BPC (27-29).

Les travailleurs dans les transports routiers, y compris les
conducteurs d’autobus, de taxis et de camions, présentent
des risques accrus de mélanome, possiblement en raison

professions connexes d’assistance présentent également des
risques accrus de mélanome, probablement attribuables a
I’exposition accrue au soleil pendant les activités récréatives
et aux heures prolongées passées a I'extérieur (27).

Evaluation des indicateurs

e Les indicateurs de prévention des cancers de la peau n’ont pas
été inclus dans I'lQRC de 2024, car les données actuelles de
I’Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC)
n’étaient pas disponibles.
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6. DIAGNOSTIC

Temps entre le diagnostic et le premier traitement

Importance

Le temps d’attente des patients entre leur diagnostic et
I'initiation de leur traitement fournit un apercu précieux de
I’efficacité du systéeme de santé et de |'acces des patients a
I'investigation du diagnostic et a la planification du traitement. Il a
également une influence directe sur I'expérience des patients, car
des temps d’attente plus courts peuvent atténuer I'anxiété et
améliorer la satisfaction et la survie (30).

Dans la gestion du mélanome, ou I’excision chirurgicale est le
traitement primaire, en particulier dans les premiers stades,
I’acces rapide a la chirurgie peut affecter la réussite de I'ablation
des tumeurs et la nécessité de devoir recourir a des traitements
supplémentaires (31).

Résultats

Le temps d’attente moyen entre le diagnostic et le premier
traitement du mélanome est passé de 42 jours en 2018 a 48 jours
en 2022 (figure 6.1).

En 2022, 67 % des patients ont regu un traitement du mélanome
dans les 62 jours visés (tableau 6.1) et aucune différence n’a été
observée selon le sexe (figure 6.2).

Des différences ont été observées entre les groupes d’age, les 18

a 29 ans affichant le pourcentage le plus élevé de temps d’attente
a l'intérieur des limites de la cible (74,5 %) et les 90 ans et plus, le
plus faible (65,9 %) (figure 6.3).

Il'y a eu une variation minimale du temps entre le diagnostic et le
premier traitement selon la ruralité. En 2022, le pourcentage de
patients vivant dans des zones urbaines et dont les temps
d’attente correspondaient a la cible était de 68,5 %,
comparativement a 61,4 % des patients vivant dans des zones
rurales et éloignées (figure 6.4).

De méme, les temps d’attente variaient peu d’un quintile a I'autre
dans les zones de marginalisation liée aux ressources matérielles
(figure 6.5).

Répercussions potentielles de la pandémie

Le temps d’attente moyen pour le traitement du mélanome est
passé de 40 jours en 2019 a 35 jours en 2020, possiblement en
raison de la priorité accordée aux chirurgies urgentes durant la
premiere année de la pandémie : celles qui auraient pu avoir une
incidence importante sur les résultats si elles avaient été
retardées, y compris les chirurgies pour le mélanome. On a
signalé I'importance d’accorder la priorité aux parcours de soins
pour le mélanome en réponse a la pandémie et de maintenir des
temps d’attente stables (32).

L’augmentation du temps d’attente a 40 jours en 2021 et a
48 jours en 2022 pourrait indiquer des revers, possiblement en
raison de la réaffectation des ressources pendant la pandémie,
des contraintes de capacité hospitaliére et la réticence des
patients a demander des soins avant 2022, ce qui aurait pu
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entrainer une augmentation du nombre de patients atteints d’un
mélanome non diagnostiqué auparavant. Ces changements font

ressortir la complexité de la pandémie, et présentent a la fois les
progres et les obstacles dans la prestation des soins de santé.
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Figure 6.1 Temps écoulé entre le diagnostic du mélanome et le Figure 6.2 Patients atteints de mélanome qui ont regu un traitement
premier traitement dans les 62 jours suivant leur diagnostic, par sexe
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Figure 6.3 Patients atteints de mélanome qui ont recu un traitement

. . , . . dans les 62 jours suivant leur diagnostic, par groupe d’age
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Figure 6.4 Patients atteints de mélanome qui ont recu un traitement
dans les 62 jours suivant leur diagnostic, par ruralité
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Figure 6.5 Patients atteints de mélanome qui ont regu un traitement
dans les 62 jours suivant leur diagnostic, par zone de marginalisation
liée aux ressources matérielles
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Evaluation des indicateurs

Il n’y a pas de cible provinciale pour cette mesure.

Bien que I'indice de référence de 85 % du Royaume-Uni (R.-U.)
soit fondé sur la période entre le soupcon de la présence d’un
cancer et le début du traitement associé et différe de I'indicateur
fondé sur la période entre le diagnostic et le traitement initial de
I’Ontario, il demeure un indice de référence précieux (33,34). Au
Royaume-Uni, I'objectif est d’amorcer le traitement 62 jours
suivant le moment ou le cancer est soupgonné. Entre 2020 et
2022, le taux de rendement a été de 81 % dans I'’ensemble du
Royaume-Uni, 'Ecosse atteignant le taux le plus élevé 3 88,3 %
(35).

Par contraste, seulement 67 % des patients de I’Ontario ont regu
un traitement dans les 62 jours suivant le diagnostic en 2022, ce
qui indique un écart important par rapport a I'indice de référence
du Royaume-Uni (tableau 6.1).

L’écart de rendement entre I'Ontario et le Royaume-Uni peut étre
partiellement expliqué par les différences dans les structures du
systeme de santé, les stratégies d’établissement des priorités et
les politiques de santé publique.

Par consensus, cet indicateur a été évalué comme pouvant étre
amélioré.
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7. TRAITEMENT

Traitement systémique adjuvant prévu apreés chirurgie

Importance

Le temps écoulé entre la chirurgie du mélanome et le début du
traitement systémique adjuvant est essentiel pour comprendre la
capacité des soins de santé a fournir des soins postopératoires,
I’acces aux consultations en oncologie médicale ou a la
stadification radiologique, et des traitements rapides qui peuvent
prolonger la vie et améliorer la survie a long terme (22,36).

La cible de 60 jours de I'Ontario pour amorcer un traitement
systémique adjuvant suivant une chirurgie du mélanome vise a
s’harmoniser avec les mesures QOPI (Quality Oncology Practice
Initiative) de I’American Society of Clinical Oncology et devance le
temps d’attente maximal de 84 jours habituellement fixé par la
plupart des essais cliniques pour ce type de cancer (37).

En janvier 2020, I'Ontario a introduit un traitement systémique
adjuvant pour les patients dont I'atteinte du ganglion sentinelle
est confirmée, dans le but de réduire le risque de récurrence
apres la chirurgie (22). Auparavant, le traitement adjuvant n’était
offert qu’aux patients atteints de métastases du ganglion
sentinelle cliniquement palpables.

Résultats

De 2018 a 2022, le temps d’attente moyen pour un traitement
adjuvant systémique prévu post-chirurgie est passé de 88 a
66 jours (tableau 7.1).

Bien que le temps d’attente ait diminué, le pourcentage de
patients recevant un traitement systémique adjuvant prévu dans
la cible des 60 jours était de 42,4 % en 2022, soit bien en dessous
de I'objectif provincial de 70 % (figure 7.1).

En comparaison, 66 % des patients ont entrepris un traitement
systémique adjuvant prévu dans la période maximale des 84 jours
pour étre admissibles a un essai clinique (38,39).

Les patients agés de 30 a 49 ans présentaient systématiquement
le pourcentage le plus élevé de traitements systémiques
adjuvants prévus dans les 60 jours suivant la chirurgie, variant de
25,6 % en 2018 a 50,0 % en 2022 (figure 7.2). Des différences
minimes ont été observées entre les sexes.

Bien que la distribution des patients recevant un traitement
systémique adjuvant prévu variait selon les quintiles de
marginalisation liée aux ressources matérielles et que la
distribution changeait avant et apres la pandémie, ceux qui
présentaient la plus grande marginalisation liée aux ressources
matérielles étaient systématiquement moins susceptibles d’avoir
recu un traitement dans les 60 jours visés (figure 7.3).
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Tableau 7.1 Patients qui ont recu un traitement systémique adjuvant

prévu dans les 60 jours suivant la chirurgie du mélanome

Année Pourcentage (%) :\j/loc:lyrc:;'me
2018 28,2 88
2019 37,7 71
2020 43,8 65
2021 46,6 62
2022 42,4 66

Figure 7.1 Temps écoulé entre la chirurgie du mélanome et le
traitement systémique adjuvant prévu
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Figure 7.2 Patients qui ont recu un traitement systémique adjuvant
prévu dans les 60 jours suivant la chirurgie du mélanome, par groupe
d’age
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Figure 7.3 Patients qui ont recu un traitement systémique adjuvant
prévu dans les 60 jours suivant la chirurgie du mélanome, par zone de
marginalisation liée aux ressources matérielles
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Répercussions potentielles de la pandémie

Les efforts visant a accorder la priorité aux cas urgents pendant la

pandémie peuvent avoir contribué a réduire les temps d’attente
pour I'amorce d’un traitement systémique adjuvant prévu par
rapport a 2019, le nombre moyen de jours d’attente passant a 65
en 2020 et a 62 en 2021 (tableau 7.1).

En 2020, le pourcentage de patients recevant un traitement
systémique adjuvant prévu a augmenté de facon notable chez les
patients agés de 30 a 49 ans, 60,5 % d’entre eux amorgant un
traitement dans les 60 jours suivant la chirurgie. Cette
augmentation peut étre liée a la priorisation des patients plus
jeunes en raison de leur taux de survie a long terme plus élevé,
conformément aux lignes directrices sur le triage en cas de
pandémie, ou au fait que les patients plus jeunes décident plus
rapidement de commencer un traitement adjuvant.

Evaluation des indicateurs

La cible provinciale globale pour cette mesure est de 70 %.

En 2022, 60 % des patients n’avaient pas amorcé un traitement

systémique adjuvant prévu dans les 60 jours suivant la chirurgie.

De plus, 34 % des patients n’avaient pas amorcé leur traitement
systémique dans la période maximale des 84 jours pour étre
admissibles a un essai clinique. Ces résultats soulignent un écart
notable dans la prestation rapide des soins aux patients atteints
de mélanome.

Les retards dans les amorces de traitement peuvent refléter des
problemes systémiques tels que les retards dans I'évaluation
pathologique des spécimens chirurgicaux, dans les aiguillages et
dans I’établissement du calendrier des soins, ou I’accés aux
services d’oncologie médicale ou de stadification radiologique.
Ces problémes ont une incidence négative sur les résultats et
I’expérience des patients.

Par consensus, cet indicateur a été évalué comme pouvant étre
amélioré.
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Visites non planifiées aux services d’urgence apres chirurgie

Importance

Il est important de surveiller les visites non planifiées aux services
d’urgence (SU) dans les 30 jours suivant la chirurgie du
mélanome, car elles refletent la qualité des interventions
chirurgicales et des soins postopératoires, et ont une incidence
directe sur les résultats des patients tels que le temps de
guérison, les taux de complication et la satisfaction globale a
I’égard de leur expérience de traitement (40,41).

Une fréquence plus élevée de ces visites peut indiquer un
manque d’accés a de la documentation éducative destinée aux
patients leur expliquant quand il est nécessaire de demander des
soins d’urgence, un manque d’acces aux fournisseurs de soins de
santé pour répondre a des préoccupations postopératoires ou a
des questions sur les complications potentielles, ou la perception
du patient qu’il est nécessaire d’obtenir des soins
supplémentaires.

Ces facteurs sont des priorités fondamentales pour I'amélioration
du systéme de santé et I'’éducation des patients.

Résultats

Le taux de visites non planifiées aux SU dans les 30 jours suivant
une chirurgie est passé de 10,5 % en 2018 a 9,4 % en 2022
(tableau 7.2).

En 2022, I'incidence des visites non planifiées aux SU a la suite
d’une chirurgie du mélanome était plus élevée chez les hommes
que chez les femmes, respectivement 10,6 % et 8,0 % (figure 7.4).

Il'y a eu une variation dans les visites non planifiées aux SU entre
les groupes d’age avant et pendant la pandémie : avant la
pandémie, ces visites ont augmenté dans les groupes plus agés;
pendant la pandémie, la tendance a changé, mais semble revenir
au gradient prépandémique (figure 7.5).

Depuis 2018, le pourcentage de visites non planifiées aux SU dans
les zones rurales ou éloignées a été plus élevé que dans les zones
urbaines, respectivement 16,7 % et 9,5 %, en 2018. Le
pourcentage de visites non planifiées aux SU dans les régions
rurales et éloignées ont considérablement diminué et, en 2022, il
s’est rapproché de celui des zones urbaines, respectivement de
10,5 % et de 9,2 % (figure 7.6).

Tableau 7.2 Visites non planifiées aux services d’urgence dans les

30 jours suivant la chirurgie du mélanome

Année Numérateur Dénominateur (;c;urcentage
2018 338 3207 10,5

2019 349 3275 10,7

2020 233 2521 9,2

2021 319 3303 9,7

2022 350 3724 9,4
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Figure 7.4 Visites non planifiées aux services d’urgence dans les
30 jours suivant la chirurgie du mélanome, par sexe
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Figure 7.5 Visites non planifiées aux services d’urgence dans les
30 jours suivant la chirurgie du mélanome, par groupe d’age
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Figure 7.6 Visites non planifiées aux services d’urgence dans les
30 jours suivant la chirurgie du mélanome, par ruralité
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Répercussions potentielles de la pandémie

Le pourcentage de visites aux SU apres la chirurgie du mélanome
est passé de 10,7 % en 2019 a 9,2 % en 2020, possiblement en
raison d’une réticence accrue a visiter les hopitaux au milieu de la
pandémie, et d’'améliorations des soins postopératoires, comme
les options de soins virtuels, visant a réduire le besoin de visites
en personne.

A la suite de la premiére année de la pandémie, le pourcentage
de visites post-chirurgicales non planifiées aux SU est demeuré
inférieur a celui des niveaux prépandémiques, soita 9,7 % en
2021 et a 9,4 % en 2022, ce qui pourrait refléter un changement
soutenu dans la prestation des soins de santé et le comportement
des patients.
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Evaluation des indicateurs
e Il n’y a pas de cible provinciale pour cette mesure.

e Ily aeuune amélioration constante du taux de visites non
planifiées aprés la chirurgie du mélanome, ce qui peut indiquer
que les efforts visant a améliorer les soins postopératoires et le
soutien aux patients donnent lieu a des résultats favorables.

e Moins de fermetures des SU et un moins grand nombre de SU

dans les régions rurales ou éloignées peuvent avoir une incidence

sur les taux de visite aux SU. En ce qui a trait aux visites

postopératoires non planifiées aux SU, I'écart se rétrécit entre les

régions rurales ou éloignées et les régions urbaines, ce qui
pourrait aussi suggérer une amélioration de I'acces aux soins
postopératoires au-dela des SU. Des données antérieures

suggerent que les taux ruraux plus élevés de visites non planifiées

aux SU découlent de la variation des pratiques, et non des
inégalités, puisque les SU ruraux remplissent des fonctions plus
larges. Cette réalité pourrait mener a l'inclusion des visites

postopératoires planifiées dans les données des SU (Programme
de gestion des voies pathologiques, 2013-2015), ce qui souligne le
besoin de solutions holistiques de soins de santé dans les régions

éloignées.

e Par consensus, cet indicateur a été évalué comme étant un point

positif en Ontario.
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8. GESTION DES SYMPTOMES

Vos symptomes sont importants — Dépistage des symptomes
généraux (ESAS-r+)

Importance

Le systéeme d’évaluation des symptomes d’Edmonton (ESAS-r)
validé et révisé (appelé Vos symptomes sont importants —
Symptomes généraux) évalue la gravité des symptomes courants
liés au cancer déclarés par les patients, tels que la douleur,
I'anxiété et la fatigue (42).

Une version mise a jour du systéme, ESAS-r+, comprend trois
symptomes supplémentaires (sommeil, constipation et diarrhée)
et a été mise en ceuvre dans les Programmes régionaux de
cancérologie de I'Ontario de 2022 a 2023.

Les résultats de cette évaluation sont immédiatement mis a la
disposition de I'équipe de soins d’un patient afin de faciliter la
discussion avec le patient au sujet de ses symptomes, d’orienter
des interventions sur mesure et des aiguillages vers les services
de soins de soutien, et, en fin de compte, d’améliorer le bien-étre
du patient, les résultats cliniques et I'expérience des soins.

La surveillance mensuelle des taux de dépistage selon ce systéme
est essentielle pour une compréhension intégrale des
symptomes, de la gestion des symptomes et des possibilités
d’amélioration de la qualité des soins (43).

Résultats

Le nombre de patients qui ont visité des hopitaux et participé au
dépistage des symptdmes du mélanome selon les systémes ESAS-
r/ESAS-r+ était élevé en juin 2018; le taux de dépistage était de
59,4 % (figure 8.1).

Les taux de dépistage ont commencé a diminuer en mars 2020,
atteignant un creux de 9,4 % en avril 2020. Méme si les taux ont
augmenté par la suite, ils n’ont pas atteint les niveaux de
dépistage d’avant la pandémie (figure 8.1).

Le taux de dépistage s’est rétabli a 19 % en janvier 2021 et a
augmenté depuis, mais est toutefois demeuré faible a 21 % en
décembre 2022 (figure 8.1).

Les stratifications selon I'dge et le sexe pour cette mesure n’ont
pas été effectuées en raison de la faible quantité de patients dans
la cohorte.

Indice de qualité du réseau de cancérologie de 2024 | 37



Figure 8.1 Taux de dépistage mensuel selon le systéme ESAS-r+
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Répercussions potentielles de la pandémie

Les restrictions mises en place pendant la pandémie pour limiter
le contact entre personnes dans les centres de traitement du
cancer ont limité I'utilisation de kiosques sur place pour effectuer
les évaluations des symptOmes, ce qui a eu une incidence
importante sur la collecte des données des systemes ESAS-
r/ESAS-r+ et peut avoir affecté la prestation de soins opportuns
de gestion des symptoémes.

La mise en ceuvre rapide de la collecte électronique de données
pour les systémes ESAS-r/ESAS-r+ sur les appareils personnels des
patients (p. ex., téléphone mobile, tablette, ordinateur) était
essentielle a la prise en charge des symptémes.

Evaluation des indicateurs

La cible provinciale actuelle pour les taux mensuels de dépistage
des symptomes est de 35 %; I'objectif est d’atteindre
éventuellement 85 %. Ces indices de référence s’appliquent a
tous les patients adultes atteints de cancer qui participent a des
consultations externes dans le cadre des programmes régionaux
de cancérologie, car Santé Ontario (Action Cancer Ontario) n’a
pas d’indicateurs propres au mélanome pour le moment.

En dépit d’'une tendance a la hausse des taux de dépistage selon
les systémes ESAS-r/ESAS-r+ depuis 2021, ils n’ont pas encore
retrouvé leurs niveaux prépandémiques.

Par consensus, cet indicateur a été évalué comme pouvant étre
amélioré.
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9. SURVIE

Soins de suivi aprés un diagnostic de mélanome

Importance

Des soins de suivi réguliers avec un spécialiste sont importants
pour faciliter la détection précoce de tumeurs malignes cutanées
nouvelles ou récurrentes et favoriser la prise en charge rapide des
soins des patients (44,45).

Le risque de développer un nouveau mélanome primaire sur
toute une vie est d’environ 8 % (45). Par conséquent, il est
recommandé que les dermatologues ou les médecins de famille
spécialisés fournissent ces soins tous les 6 a 12 mois aprées un
diagnostic de mélanome afin d’examiner pour la présence de
nouvelles tumeurs malignes cutanées (45).

Cet indicateur mesure la proportion de patients atteints de
mélanome qui ont eu une visite de suivi aupres d’un médecin de
famille spécialisé en soins de la peau ou d’un dermatologue.

Résultats

La proportion de patients recevant des soins de suivi est demeurée

relativement constante au fil des ans, passant de 69,1 % en 2018 a
68,7 % en 2022 (figure 9.1).

Les différences entre les sexes dans les soins de suivi sont
relativement modestes en 2022 : 67,9 % chez les femmes et
69,3 % chez les hommes (figure 9.2).

Les personnes agées de 18 a 29 ans étaient les plus susceptibles de
faire I'objet d’un suivi, le pourcentage ayant augmenté au fil du
temps (passant de 71,2 % en 2018 a 79,2 % en 2022); les
personnes agées de 90 ans et plus étaient les moins susceptibles
de faire I'objet d’un suivi, le pourcentage ayant diminué au fil du
temps (passant de 48,4 % en 2018 a 42,2 % en 2022) (figure 9.3).

Les taux de suivi sont demeurés constamment inférieurs chez les
populations rurales et éloignées (56,0 % a 57,3 %),
comparativement a leurs équivalents urbains (71,2 % a 70,8 %), de
2018 a 2022 (figure 9.4).

En 2022, les patients qui présentaient les plus faibles niveaux de
marginalisation liée aux ressources matérielles étaient les plus
susceptibles de faire I'objet d’un suivi et, a I'inverse, ceux qui
présentaient les plus hauts niveaux de marginalisation liée aux
ressources matérielles étaient les moins susceptibles de faire
I’'objet d’un suivi, respectivement 73,8 % et 53,9 % (figure 9.5).

Répercussions potentielles de la pandémie

Les taux de suivi sont passés de 65,4 % en 2019 a 68,4 % en 2020,
possiblement influencés par une sensibilisation accrue en matiére
de santé, la flexibilité offerte par le travail a distance et les
adaptations pour des visites en personne plus sécuritaires.
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Figure 9.1 Patients qui ont consulté un dermatologue ou un médecin
de famille spécialisé 6 a 18 mois apres un diagnostic de mélanome
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Figure 9.2 Patients qui ont consulté un dermatologue ou un médecin
de famille spécialisé 6 a 18 mois apres un diagnostic de mélanome,
par sexe
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Figure 9.3 Patients qui ont consulté un dermatologue ou un médecin
de famille spécialisé 6 a 18 mois apres un diagnostic de mélanome,
par groupe d’age
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Figure 9.4 Patients qui ont consulté un dermatologue ou un médecin

de famille spécialisé 6 a 18 mois apres un diagnostic de mélanome,
par ruralité
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Figure 9.5 Patients qui ont consulté un dermatologue ou un médecin

de famille spécialisé 6 a 18 mois aprés un diagnostic de mélanome,

par zone de marginalisation liée aux ressources matérielles
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Evaluation des indicateurs

Il n’y a pas de cibles ou d’indices de référence provinciaux établis
par d’autres administrations pour cette mesure.

Les taux de suivi relativement stables observés au cours des
années indiquent une tendance uniforme de recours aux soins
de santé chez les patients qui ont consulté des dermatologues ou
des spécialistes de la peau; toutefois, il est a noter qu’il n’y a pas
eu d’amélioration des taux de suivi d’'une année a l'autre.

Les disparités quant a la ruralité et a la marginalisation liée aux
ressources matérielles suggérent des inégalités possibles dans
I’accés aux soins de santé et leur utilisation. Ces disparités
peuvent découler de divers facteurs, dont un accés limité aux
établissements de soins de santé, des obstacles au transport, un
manque de médecins de famille spécialisés en soins cutanés ou
des spécialistes dans les régions rurales ou éloignées, des
contraintes socio-économiques affectant les comportements de
recherche et d’obtention de soins de santé et des inégalités
systémiques dans I'allocation des ressources.

Par consensus, cet indicateur a été évalué comme pouvant étre
amélioré.
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Survivants du mélanome lus faible, comparativement a 12,5 % qui vivaient dans celles ou
p p q

la marginalisation était la plus élevée (figure 9.9).
Importance

e Dans ce rapport, les survivants sont définis comme des personnes

. . . , . . Figure 9.6 Survivants du mélanome, 2018 a 2022
qui ont recu un diagnostic de mélanome et qui sont encore en vie

a la fin de chaque année dans laquelle le diagnostic a été effectué

(2018-2022). S 52000
e Le grand nombre de survivants du mélanome souligne la g 2 i:ggg
nécessité de programmes de survie, y compris la surveillance de § Eﬂ 26000
la récurrence, la gestion des effets secondaires liés au traitement, ; k- 24000
ainsi que le soutien psychologique et émotionnel. -g 142000
e Lareconnaissance des besoins des survivants du mélanome = 40000
permet d’obtenir des renseignements sur I'allocation des 38000
ressources dans le réseau des soins oncologiques et contribue a la 2018 2019 Annéiozo 2021 2022
prestation de soins de haute qualité (46).
Résultats Tableau 9.1 Survivants du mélanome, 2019-2022
e En Ontario, 50 028 personnes ont survécu a un mélanome en Changement par
2022, soit une augmentation d’environ 4 % par année depuis Année Nombre de survivants du rapport a
2020 (figure 9.6 et tableau 9.1). mélanome I’année précedente
0
e En 2022, la majorité (90 %) des survivants du mélanome étaient 5018 42 889 fA))
dgés de 50 ans ou plus (figure 9.7); la répartition par sexe était
égale (figure 9.8). 2019 44 937 +4,8 %
2020 46 072 +2,5%
e En 2022, les survivants du mélanome étaient plus susceptibles de
vivre dans des zones ou la marginalisation liée aux ressources 2021 47333 +4,0%
matérielles était faible : 27,3 % des survivants vivaient dans des 2022 50028 +4,4 %

zones ou la marginalisation liée aux ressources matérielles était la
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Figure 9.7 Survivants du mélanome (2022), Répartition selon I'adge Figure 9.9 Survivants du mélanome (2022), Répartition selon la zone

de marginalisation liée aux ressources matérielles
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Figure 9.8 Survivants du mélanome (2022), Répartition selon le sexe Répercussions potentielles de la pandémie

e Aucune différence importante n’a été observée dans
I’augmentation annuelle du pourcentage de survivants ou dans la
répartition selon I'dge et le sexe des survivants avant et apres la
pandémie.

Evaluation des indicateurs

e Cette mesure n’a pas été évaluée en raison de la complexité de
son interprétation qui découle de la dépendance aux taux
d’incidence et de survie.

= Les femmes Les hommes
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10. SOINS PALLIATIFS ET SOINS EN FIN DE VIE

Résultats

Traitement systémique propre au mélanome au cours des

30 derniers jours de vie

Importance

Le recours au traitement systémique au cours des

30 derniers jours de vie chez les patients atteints de mélanome
permet de mieux comprendre la prise de décision en fin de vie,
I'intégration des soins palliatifs et leur portée sur la qualité de vie
des patients (47,48). Dans certains cas, I'administration d’un
traitement systémique a un patient symptomatique en soins
palliatifs peut étre appropriée, car il est possible que ses
symptomes et sa qualité de vie s"améliorent.

Dans le contexte plus large de la gestion du cancer,
I"administration d’un tel traitement au cours des 30 derniers jours
de vie n"améliore généralement pas les résultats et peut avoir des
répercussions négatives sur I’'expérience des patients et de leurs
partenaires de soins.

Il est crucial de veiller a ce que les décisions de traitement
correspondent aux préférences et aux objectifs des patients, en
particulier pour les personnes atteintes d’'un mélanome de stade
avancé, ou l'accent est davantage mis sur I’'amélioration du
confort et de la qualité de vie. Faciliter les discussions sur les
Objectifs de soins (OS) peut donner lieu a des choix de traitement
plus éclairés et plus compatissants.

Le pourcentage de patients atteints de mélanome qui ont
entrepris un traitement systémique au cours des 30 derniers jours
de vie est resté relativement stable, et a connu un léger recul de
2,9 % en 2018 a 2,3 % en 2022. Une diminution notable 3 2,0 % a
été observée en 2020 (figure 10.1).

Répercussions potentielles de la pandémie

La légere diminution des traitements systémiques en fin de vie
qui est tombée a 2,0 % en 2020, par rapport a 2,7 % en 2019,
peut étre attribuable a des facteurs liés a la pandémie,
notamment :

— Des changements dans les priorités des soins de santé pour se
concentrer sur les soins d’urgence, ce qui aurait pu nuire a
I'ordre de priorité des traitements non urgents et affecter le
recours aux traitements systémiques en fin de vie.

— La dépendance accrue aux soins virtuels aurait pu perturber
la continuité des soins, et influencer les décisions concernant
les traitements.

— Laréticence des patients a se faire soigner a I’hopital par
crainte d’une exposition au virus.

— Des adaptations dans les protocoles de traitement pour
réduire au minimum |’exposition au virus de la COVID-19
peuvent avoir influencé le choix d’options de traitement
moins agressives (49).
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— Des perturbations dans les services de soins oncologiques de Evaluation des indicateurs
routine, dont des diagnostics et des visites de suivi retardés . I
" 8 o o ’ e Lacible provinciale est de 10 %.
peuvent influer de facon indirecte sur les décisions

concernant les traitements. e Lefaible recours aux traitements systémiques en fin de vie peut
o ) N refléter I'amélioration des services de soins palliatifs, ainsi gu’une
—  Endernier lieu, ces perturbations peuvent aussi influer de . N . . ,
meilleure communication entre les fournisseurs de soins de santé

facon indirecte sur I'utilisation de traitements systémiques. et les patients au sujet des objectifs de soins.

e Par consensus, cet indicateur a été évalué comme étant un point
Figure 10.1 : Patients qui ont recu un traitement systémique propre positif.

au mélanome au cours des 30 derniers jours de vie
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Admissions a I’hopital pour obtenir des soins actifs deux fois fournisseurs de soins étant aux prises avec la gestion des
ou plus au cours des 30 derniers jours de vie ressources et la priorisation des patients.

Importance — Les perturbations dans les services de soins de santé courants

peuvent aussi avoir incité les personnes a demander des soins

e Le fait qu’il y ait des admissions aux soins actifs dans les actifs

30 derniers jours de vie peut soulever des inquiétudes quant a
I’opportunité des soins en fin de vie (50,51) — Les préoccupations au sujet de I'exposition a la COVID-19

dans les milieux de soins de santé auraient pu influencer les

e Tout en reconnaissant que certaines interventions en soins actifs .. . . . .
décisions de demander des soins actifs plus prés de la fin de

euvent étre justifiables, ces admissions soulignent I'importance . R . .. L. .
P J ! g P vie, plutdt que d’avoir choisi antérieurement d’obtenir des

d’optimiser les services de soins palliatifs afin de réduire au . .
interventions.

minimum les admissions multiples et d’assurer une transition
harmonieuse vers des soins en fin de vie compatissants.

Résultats Figure 10.2 Patients qui se sont présentés a I’hépital pour obtenir des

soins actifs deux fois au cours des 30 derniers jours de vie
e Le pourcentage de patients atteints de mélanome qui se sont

présentés a I’hopital pour obtenir des soins actifs deux fois ou

[EnN
wu

plus au cours des 30 derniers jours de vie a diminué, passant de
8,2 % en 2018 a 5,2 % en 2022 (figure 10.2).

Répercussions potentielles de la pandémie

e En 2020, on a observé une légére augmentation des admissions
aux soins actifs au cours des 30 derniers jours de vie, le

10
| “‘l I|II |||I IIII IIII
0

2018 2019 2020 2021 2022

pourcentage étant passé a 6,7 % par rapport a 6,2 % en 2019. Le

Patients qui se sont présentés a
I"hopital pour obtenir des soins
des 30 derniers jours de vie (%)

actifs deux fois ou plus au cours

début de la pandémie a peut-étre joué un réle dans cette
augmentation. Voici quelques facteurs qui auraient pu contribuer Année
a cette tendance :

— La pression exercée sur les systémes de soins de santé
pendant la pandémie a probablement contribué a ce qu’ils
mettent I'accent sur les interventions en soins actifs, les
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Evaluation des indicateurs

e Il n’y apasde cibles ou d’'indices de référence provinciaux établis
par d’autres administrations pour cette mesure.

e Ladiminution du pourcentage de patients se présentant plusieurs
fois aux soins actifs en fin de vie semble indiquer une tendance
positive.

e Cette baisse peut étre attribuée a I'amélioration des services de
soins palliatifs et a une meilleure intégration des soins de soutien.
Malgré une légere augmentation de ce pourcentage observée en
2020, la tendance générale met en lumiére les progrés réalisés en
vue d’offrir des soins plus appropriés et plus compatissants en fin
de vie.

e Par consensus, cet indicateur a été évalué comme étant un point
positif.
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11.

LIMITES DES DONNEES

Les défis a relever pour mesurer le rendement du systeme ontarien

de soins oncologiques du mélanome sont multiples et comprennent :

e Faute de mesures de prévention du mélanome opportunes et

cohérentes dans I'Enquéte sur la santé dans les collectivités

canadiennes, plusieurs indicateurs n’ont pas été inclus dans
I'IQRC en raison de I'absence de données récentes, dont :

L'utilisation de mesures de protection solaire (ombrage,
vétements ou écran solaire avec FPS 30 ou plus).

L'utilisation de mesures de protection solaire chez les adultes
signalant des coups de soleil.

L'apparition d’un ou de plusieurs coups de soleil.

e Les données présentées ici sont les plus récentes disponibles pour

les membres des Premiéres nations, les Inuits et les Métis;

cependant, elles ne refletent pas pleinement les tendances et les

répercussions actuelles en ce qui concerne le mélanome :

Les données sur les membres des Premiéres nations ont été
recueillies grace a un couplage de dossiers provenant du
Systéeme d’inscription des Indiens, de la Base de données sur
les personnes inscrites et du Registre des cas de cancer de
I’Ontario et déclarées pour la période allant de 1991 a 2010

(6).

Certaines données sur les Inuits ont été recueillies dans les
registres régionaux du cancer, normalisées selon I’age par
rapport a la population mondiale standard, et comparées a la

population du registre américain du cancer US SEER pour la
période allant de 1989 a 2003 (7).

— Les données sur les Métis ont été recueillies dans les bases de

données nationales canadiennes sur la mortalité et le cancer
pour la période allant de 1992 a 2009 (9).

— Il faut obtenir en temps opportun des renseignements

démographiques a jour pour les membres des Premieres
nations, les Inuits et les Métis vivant en Ontario afin de
comprendre les tendances démographiques liées au
mélanome et de combler les lacunes éventuelles en matiere
de soins.

— AVlheure actuelle, il n’existe aucune donnée permettant
d’examiner les répercussions du mélanome sur les
populations autochtones urbaines, ce qui devrait étre un
domaine d’intérét.

En Ontario, 'absence de données sur le mélanome a I'échelle de
la population et en fonction des stades de la maladie nuit
considérablement a la compréhension de la répartition de la
maladie a I'échelle de la population et a une incidence sur les
analyses détaillées de ses répercussions. Ce manque de données
de stadification, qui sont essentielles, entrave la stratification des
indicateurs de traitement déclarés (car le traitement dépend
souvent du stade de la maladie) et constitue un obstacle
important pour les analyses menées dans le cadre de I'lQRC
(tableau 1).

L’absence de données sociodémographiques, y compris des

données sur la race a I’échelle de la population, ne permet pas
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d’analyser le fardeau que représente le mélanome parmi diverses
populations en Ontario.

Les bases de données administratives provinciales ne saisissent
pas l'intervalle de diagnostic (le temps écoulé entre I'aiguillage en
raison du soupgon d’un cancer et la confirmation du diagnostic).
Cet écart pourrait masquer des temps d’attente prolongés, méme
lorsque la période entre le diagnostic et le premier traitement
atteint les cibles.

En outre, la variabilité de I'intervalle de diagnostic du mélanome
(52) et I'absence de données détaillées sur le stade de la maladie
au moment du diagnostic compliquent de facon significative une
analyse approfondie des temps d’attente, des traitements
urgents connexes et des résultats.

La récurrence du cancer est une mesure importante des résultats;
toutefois, ces données ne sont pas actuellement disponibles dans
les bases de données administratives provinciales.

En particulier pour le mélanome, les données primaires sur les
biopsies et les résections sont souvent envoyées a des
laboratoires privés communautaires, qui pourraient ne pas saisir

toutes les informations pathologiques dans un format synoptique.

Cette situation conduit a une lacune importante : les rapports de
pathologie des patients de I'Ontario atteints de mélanome ne
sont pas accessibles dans un format synoptique et analysable,
empéchant ainsi la confirmation et I'extraction de détails
pathologiques critiques tels que la profondeur du mélanome
tumoral, les renseignements moléculaires, et si la biopsie des
ganglions lymphatiques sentinelles a été réalisée.

En raison de I'absence de données de stadification et de
rapports de pathologie synoptiques pour tous les cas de
mélanome, plusieurs indicateurs de traitement n’étaient pas
mesurables a I'aide des données issues des bases de données
administratives de I'Ontario (tableau 1).
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12. A L’AVENIR

Selon les résultats qualitatifs et quantitatifs présentés dans I'lQRC de
2024, de nombreuses possibilités d’initiatives actuelles et futures ont
été relevées. Cette section décrit les appels a I’action visant a
améliorer les soins du mélanome en Ontario. La mise en ceuvre
efficace de ces mesures nécessitera la formation de partenariats avec
un éventail d’'intervenants au-dela du réseau de cancérologie
traditionnel.

Le CQSOO a accordé la priorité aux domaines d’amélioration
suivants :

e Laphase de diagnostic : Appuyer I'élaboration d’une phase
diagnostique organisée pour rationaliser les processus de soins et
réduire les temps d’attente entre le diagnostic et le premier
traitement (chirurgie). Cette solution permettra d’améliorer
I’acces a une évaluation et a un diagnostic rapides des Iésions
cutanées suspectes, en particulier dans les régions rurales et
éloignées. De plus, cela permettra I'acces aux aides d’orientation
des patients afin d’alléger le fardeau de coordination des soins
qui pese sur les patients.

e Survie : Améliorer I'acces aux soins primaires, aux dermatologues
et a d’autres spécialistes des cancers de la peau pour les soins de
suivi, la gestion des symptémes, la surveillance continue et le
dépistage précoce de la récurrence, particulierement dans les
régions rurales et éloignées. Assurer I'acces aux aides
d’orientation des patients afin d’alléger le fardeau de
coordination des soins qui pése sur les patients.

Sensibilisation a I'importance des données : Dans de nombreux
secteurs du continuum des soins, et surtout au cours de la phase
de traitement, il existe des lacunes importantes dans les données
(p. ex., stade, pathologie et données fondées sur la race), ce qui
rend difficile I'évaluation précise du fardeau que représente le
mélanome et du rendement des soins oncologiques a I'échelle du
systeme de santé en Ontario. Le soutien aux initiatives de
sensibilisation a I'importance des données permettra d’améliorer
les mesures relatives au mélanome, ainsi que sa surveillance.

Occasions d’amélioration relevées dans I'IlQRC de 2024 :

Les membres des Premiéres nations, les Inuits, les Métis et les
Autochtones vivant en milieu urbain (PNIMAMU)

e S’attaquer aux déterminants sociaux de la santé chez les
Autochtones afin d’améliorer le bien-étre des populations des
PNIMAMU.

e Collaborer avec les collectivités des PNIMAMU en vue d’une
gouvernance inclusive des données pour assurer leur
représentation dans les initiatives de santé.

o Elaborer de la documentation éducative sur le mélanome
adaptée aux cultures des populations des PNIMAMU afin de
promouvoir la sensibilisation et la prévention d’une maniere
adaptée a leurs cultures.

e  Offrir aux collectivités autochtones I’acces a des services de
soins oncologiques qui soient culturellement pertinents pour
améliorer les résultats en matiere de dépistage et de
traitement.
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Etablir des partenariats de recherche avec les organisations
des PNIMAMU pour approfondir notre compréhension des
répercussions du mélanome sur ces communautés.

Intégrer les priorités des PNIMAMU en matiére de santé dans
les politiques publiques pour créer des programmes
culturellement slirs et améliorer I'expérience de ces patients
en soins oncologiques.

Prévention

Ajouter la protection contre les rayons UV et la promotion
des zones d’ombrage dans I'Enoncé de politique de I'Ontario
pour créer des environnements plus sécuritaires et réduire les
risques de mélanome (53).

Collaborer avec les milieux de travail a I'élaboration d’outils
éducatifs sur la protection contre le rayonnement UV et les
dangers potentiels sur les lieux de travail pour améliorer la

prévention du mélanome.

Sensibiliser davantage le public aux facteurs de risque liés au
mélanome et encourager le public a porter une plus grande
attention a I'indice UV lors de la planification d’activités de
plein air et a adopter d’autres mesures préventives (23, 54).

Collaborer avec les unités de santé publique a I’élaboration
de politiques de réduction de I’exposition aux rayons UV.

Préconiser des données complétes sur la prévention du
mélanome afin d’aider a I’élaboration des politiques et a la
prise de décisions.

Collaborer avec le ministére de la Santé pour élaborer des
campagnes de sensibilisation du public a I'intention des

groupes a haut risque tels que les travailleurs a I'extérieur (p.
ex., les sauveteurs, les travailleurs de la construction) afin de
mettre I'accent sur la détection précoce et la prévention.

Surveillance et fardeau du mélanome

e S’attaquer aux disparités en matiére d’incidence et de
traitement du mélanome pour assurer un acces équitable aux
soins de santé.

o Améliorer I'accés a des données actuelles sur la stadification,
pour soutenir la surveillance du mélanome.

Diagnostic

e Améliorer la collecte de données sur l'intervalle de diagnostic
et les temps d’attente aprés aiguillage pour éclairer les
améliorations a apporter au systéme de soins de santé.

« Elaborer de nouveaux modéles de soins dans la phase
diagnostique pour assurer des diagnostics rapides, des
aiguillages centralisés efficaces et la planification des
traitements.

e Envisager 'utilisation d’applications mobiles de santé pour
examiner les Iésions cutanées suspectes, en particulier dans
les régions ou I'acces aux dermatologues ou aux soins
spécialisés est limité.

e Augmenter les occasions d’éducation et de formation pour les
fournisseurs de soins primaires qui tiennent compte de
I’acces équitable, de la diversité géographique et de la
disponibilité des ressources, afin de pouvoir effectuer des
biopsies a faible co(t et de faciliter des diagnostics plus
rapides.
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Traitement

Rationaliser le processus d’aiguillage et d’initiation des
interventions chirurgicales et des traitements systémiques
afin de réduire les temps d’attente et d’améliorer |'efficacité
des soins.

Fournir des soins de soutien postopératoires efficaces et des
ressources spécifiques au mélanome pour améliorer les
résultats et la satisfaction des patients.

Veiller a ce que de nouvelles thérapeutiques soient
facilement disponibles et accessibles.

Accroitre la disponibilité d’outils et de ressources spécifiques
au mélanome pour soutenir I’éducation des patients et
I"autogestion de la maladie.

Gestion des symptomes

Continuer a offrir un soutien a la gestion des symptémes par
I’entremise de Santé811 et I'accés a des lignes téléphoniques
d’infirmiéres en dehors des heures de bureau.

Augmenter les taux de dépistage des symptémes en :

— Améliorant les solutions de santé numériques pour le
dépistage des symptémes sur les appareils personnels des
patients (p. ex., téléphone mobile, tablette, ordinateur) et
le soutien a l'autogestion.

— Sensibilisant davantage les patients et les fournisseurs de
soins de santé quant a la valeur des évaluations régulieres
des symptomes.

— Intégrant davantage les processus de dépistage des
symptomes dans les pratiques de soins courants et les
systemes de documentation électronique.

Oncologie psychosociale

e Intégrer les services hospitaliers et communautaires afin de
créer des systémes de soutien plus robustes pour les patients
et les familles.

e Permettre I'accés aux aides d’orientation des patients qui
tiennent compte de I'équité en matiére d’acces, de la
diversité géographique et de la disponibilité des ressources.

Survie

e Déterminer les besoins des survivants du mélanome ety
répondre pour garantir des soins efficaces et adaptés a leurs
expériences.

e Donner la priorité au suivi des survivants du mélanome en
mettant I'accent sur la détection précoce de la récurrence et
la santé a long terme.

e Assurer un acces équitable aux soins de survie afin de
reconnaitre et de surmonter les obstacles auxquels sont
confrontés les groupes marginalisés.

Soins palliatifs

e Continuer d’améliorer les discussions sur les objectifs de soins
et uniformiser les pratiques liées aux soins palliatifs dans
I’ensemble de I'Ontario afin d’assurer que tous les patients
recoivent des soins de qualité et respectueux.
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Accés aux données

e Améliorer la compréhension du fardeau que représente le
mélanome en favorisant I'accés a des données complétes sur
les stades du cancer dans les registres oncologiques.

e Préconiser I'utilisation de l'intelligence artificielle et de
|"apprentissage machine dans les rapports pathologiques
synoptiques pour pouvoir présenter une analyse compléte.

e Collaborer avec les laboratoires communautaires pour
promouvoir la déclaration obligatoire des pathologies en
format synoptique afin d’assurer une collecte uniforme et
précise des données.

e Créer un rapport de pathologie consolidé qui comprend tous
les points de données (p. ex., biopsie initiale, excision locale
de grande taille, biopsie des ganglions lymphatiques
sentinelles et études moléculaires) dans un seul rapport.

e Améliorer I'acces a des données completes, notamment des
informations moléculaires, sur les biopsies, sur la gestion des
symptomes et la récurrence, afin d’améliorer la planification
des soins et des traitements pour le mélanome.

e Préconiser 'utilisation des données pour une démarche
provinciale en vue de recueillir des données sur les membres
des Premieres nations, les Inuits, les Métis et les Autochtones
vivant en milieu urbain, ainsi que des données sur I'équité et
la race, afin de remédier aux disparités en matiere de santé et
de promouvoir I'inclusion.
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13. CONCLUSION

L’Indice de qualité du réseau de cancérologie (IQRC) de 2024 fournit
une évaluation compléte du systéme de soins oncologiques du
mélanome en Ontario, soulignant a la fois ses points forts (points
positifs) et les domaines ou il y aurait des améliorations a apporter.
Congu pour éclairer les objectifs et les actions stratégiques de Santé
Ontario et de ses principaux partenaires, ce rapport integre des
observations qualitatives et des indicateurs propres au mélanome
cutané de I'ensemble du continuum des soins oncologiques.

Le rapport fait état de plusieurs progres importants dans le domaine
des soins du mélanome, comme des améliorations notables dans les
taux de survie sur cing ans, un nombre minimal de visites pour
obtenir des soins actifs postchirurgicaux, ainsi qu’un faible recours
aux traitements systémiques et aux services d’urgence en fin de vie.
Le rapport expose également les défis a relever, notamment une
tendance croissante des taux d’incidence et de mortalité du
mélanome, en particulier chez les hommes plus agés, et I'inefficacité
des phases de diagnostic et de traitement qui soulignent la nécessité
d’améliorer I'accés aux soins, en particulier dans les zones rurales et
éloignées. Toutefois, la qualité des soins, une fois que les patients y
ont eu acces, a été systématiquement élevée, ce qui laisse croire que
I’enjeu en question se situe davantage dans I'affectation des
ressources et I'accés aux soins que dans le calibre des soins fournis.

La pandémie a eu des répercussions notables sur les soins du
mélanome, ce qui a entrainé une diminution des taux de son
incidence et de sa prévalence, probablement en raison de diagnostics

reportés ou retardés. Néanmoins, des améliorations modestes des
temps d’attente pour le traitement ont également été observées,
probablement attribuables a la priorité accordée aux cas urgents.

De surcroit, les analyses de I'lQRC révelent les limites importantes des
données, par exemple, des informations obsolétes sur les
comportements de protection solaire et I'exposition aux rayons UV, le
manque de données sur les stades et la récurrence de la maladie,
ainsi que sur les rapports de pathologie synoptiques complets.

Les données sur les répercussions du mélanome sur les populations
des Premieres nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones
vivant en milieu urbain sont limitées et datent de plus de dix ans.

Ces lacunes dans les données font obstacle a une compréhension
intégrale de la répartition et des répercussions du mélanome,
insistant sur la nécessité critique d’améliorer la collecte de données et
les mécanismes de communication de I'information qu’elles
contiennent.

En résumé, bien que I’Ontario ait réalisé des progres significatifs dans
plusieurs aspects des soins du mélanome, les défis actuels liés a
I'initiation rapide du traitement, a I'accessibilité des soins de suivi et a
la prestation équitable des soins de santé mettent en relief la
nécessité de cibler les aspects a améliorer. Les difficultés d’acces a un
diagnostic rapide et le manque de ressources disponibles pour
I’éducation des patients ont en outre été signalés par des récits
personnels. Pour relever ces défis, il faudra que les fournisseurs de
soins de santé, les décideurs politiques et les organismes
communautaires collaborent pour parfaire les soins du mélanome
dans I’'ensemble de la province. La priorité accordée a I'amélioration
des données, la rationalisation des processus de diagnostic et I'acces
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équitable aux soins sont des enjeux essentiels a privilégier pour
rehausser la qualité des soins prodigués aux patients atteints de
mélanome en Ontario.
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