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Améliorer les parcours de diagnostic du cancer du 
sein au Québec* 

Eleanor Corkum†, Tiffanie Perrault‡, et Erin Strumpf§ 

Résumé 

Les retards de diagnostic du cancer du sein peuvent aggraver la maladie et renforcer les 
inégalités. Fondé sur des renseignements tirés de la littérature scientifique sur les soins du 
cancer, de rapports gouvernementaux et d’entretiens avec des experts, ce rapport analyse les 
capacités et performances du Québec en matière de diagnostic. La première section décrit les 
types de données sur le cancer du sein recueillies par le Québec et l’impact de la disponibilité 
de ces données sur la mesure des indicateurs de performance. La deuxième section explique en 
quoi les facteurs socioéconomiques et le manque de clarté des normes de prise en charge des 
patientes et patients hors programme de dépistage organisé au Québec entravent le diagnostic. 
Nous examinons également dans quelle mesure l’absence de soins standardisés et intégrés, 
ainsi que l’obsolescence du Registre du cancer du Québec contribuent à accroître les délais et 
les inefficacités. La dernière section du rapport compare les innovations en matière de 
diagnostic du cancer du sein au Québec à celles de l’Alberta et de l’Ontario, où les délais de 
diagnostic sont plus courts. Il ressort de cette comparaison que le Québec devrait inclure les 
personnes à risque élevé dans son programme de dépistage, émettre des recommandations de 
dépistage personnalisées, moderniser les technologies d’imagerie et de tests génétiques 
disponibles, ainsi qu’améliorer les méthodes de communication. Nous discutons également des 
études et initiatives pertinentes pour accroître l’adhésion au dépistage au sein des groupes 
dont les taux de dépistage sont faibles. Dans l’ensemble, ce document présente des stratégies 
tangibles pour raccourcir l’intervalle diagnostique du cancer du sein et rationaliser le processus, 
et identifie des ressources clés pour approfondir et alimenter les réflexions.
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santé, diagnostic 
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Conclusions principales
• Indicateurs statistiques au Canada

— Le Québec est bien outillé pour mesurer la performance du Programme québécois de dépistage du
cancer du sein (ci-après PQDCS) et l’améliorer.

— Différentes bases de données administratives peuvent être combinées pour calculer les intervalles
de diagnostic au Québec.

— Les résultats liés au stade au moment du diagnostic au Québec ne peuvent pas être évalués : les
données du Registre québécois du cancer ne sont pas disponibles.

• Accès à un diagnostic rapide du cancer du sein au Québec
— L’adhésion au dépistage varie en fonction de la démographie et des régions du Québec.
— Les patientes et patients qui ne participent pas au PQDCS ne savent pas où se faire soigner.
— La pénurie de médecins de famille (ci-après MF) au Québec est un obstacle au diagnostic.

• Processus et trajectoires pré-diagnostiques au Québec, en Ontario et en Alberta
— Les critères de ciblage du PQDCS sont obsolètes.
— Les publicités ciblées sont efficaces pour accroître la participation au dépistage.
— “Savoir, c’est pouvoir.” (Robin Morgan) Standardiser les soins aussi.
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Moins de la moitié des personnes ayant obtenu un résultat anormal à la mammographie au Québec en
2017 ont pu obtenir leur rendez-vous au Centre de référence pour investigation dans le délai de 17 jours fixé en
1999 par le ministère provincial de la Santé et des Services Sociaux 1. A l’occasion du mois de sensibilisation
au cancer du sein il y a un an, le journal La Presse dénonçait l’impossibilité d’obtenir un rendez-vous pour
une mammographie et un examen clinique pour les femmes en dehors de l’âge cible de 50 à 69 ans du
Programme québécois de dépistage du cancer du sein (ci-après PQDCS), causant souvent des diagnostics
à un stade plus avancé 2. Les personnes ayant reçu un diagnostic de cancer du sein dans les juridictions
canadiennes qui n’offrent pas de programme de dépistage pour les 40-49 ans étaient 23% plus susceptibles
d’avoir un cancer du sein de stade IV que celles des juridictions disposant d’un programme de dépistage pour
ce groupe d’âge (Wilkinson et al., 2022). Étant donné que les personnes noires, asiatiques et hispaniques
sont plus susceptibles de développer un cancer du sein dans la quarantaine (Stapleton et al., 2018), il s’agit
également d’une question d’équité 3.

Ce rapport aborde ces préoccupations en décrivant les causes des délais dans le diagnostic du cancer du
sein au Québec et en proposant des pistes de réflexion pour réduire ces délais.

1 Accès et rapidité de diagnostic du cancer du sein : examen des
indicateurs de performance au Canada

Plusieurs indicateurs reconnus existent pour évaluer les résultats de la phase diagnostique des personnes
atteintes du cancer du sein. Ils peuvent révéler quels aspects du parcours requièrent davantage d’attention
et de ressources en étant comparés aux objectifs du Québec, aux résultats obtenus dans les provinces les
plus performantes et aux objectifs pancanadiens. Cette section passe en revue les indicateurs courants liés
au diagnostic du cancer du sein au Canada ainsi que les données nécessaires pour les calculer, et examine
dans quelle mesure ils peuvent être établis au Québec.

1.1 Données pertinentes
Les indicateurs de la phase diagnostique du parcours de soins du cancer du sein sont basés sur trois types

de données, qui fournissent des renseignements sur les malades tout au long du parcours de diagnostic, que
ce soit dans le cadre d’un programme de dépistage organisé ou non.

1.1.1 Données du programme de dépistage

Toutes les provinces et tous les territoires du Canada (à l’exception du Nunavut) disposent d’un pro-
gramme organisé de dépistage du cancer du sein (PCCC, 2021). Les conditions d’admissibilité à ces pro-
grammes varient d’une province ou d’un territoire à l’autre, mais elles sont généralement basées sur l’âge et
sur le fait qu’une personne présente ou non un “risque élevé” (voir le tableau A1 en annexe). Chacun de ces
programmes recueille des données sur chacune des femmes admissibles participant au dépistage organisé du
cancer du sein. Ces données peuvent inclure des renseignements sur les caractéristiques démographiques, les
facteurs de risque, le test de dépistage et ses résultats, une référence ultérieure à un prestataire de santé, les
tests de diagnostic, les résultats et les renseignements sur le cancer (PCCC, 2017). Elles excluent les ren-
seignements sur les personnes non admissibles au programme de dépistage organisé, mais qui accèdent aux

1. Voir PQC (2019). Pour plus d’information sur les cibles fixées en 1999 par le MSSS, voir MSSS (1996).
2. Voir : Slight, Anne. 2022. “Cancer du Sein – Les femmes n’ont pas toute l’information”. La Presse. 29 septembre. https:

//www.lapresse.ca/debats/opinions/2022-09-29/cancer-du-sein/les-femmes-n-ont-pas-toute-l-information.php.
3. Cette différence est liée aux conditions socioéconomiques associées à des facteurs de risque comme le surpoids, mais elle

pourrait aussi avoir un lien avec la biologie (voir Siddharth et Sharma, 2018, pour les déterminants du risque de cancer du sein
chez les femmes afro-américaines). Par exemple, il existe une corrélation entre l’ascendance ouest-africaine et la prédisposition
au cancer du sein triple négatif (Newman, 2017), qui est particulièrement agressif et touche des femmes plus jeunes. Monticciolo
et al. (2018) identifient les femmes noires comme des personnes à risque élevé de cancer du sein et leur recommandent de se
soumettre à un dépistage dès l’âge de 30 ans.

Bien que ce rapport donne un aperçu des inégalités auxquelles sont confrontées les femmes des Premières Nations en termes
de dépistage et de diagnostic du cancer du sein, elles ne semblent pas plus susceptibles de développer un cancer du sein plus
tôt que les femmes des populations non autochtones.

1

https://www.lapresse.ca/debats/opinions/2022-09-29/cancer-du-sein/les-femmes-n-ont-pas-toute-l-information.php
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services de diagnostic en raison de la présence de symptômes ou d’un statut à risque élevé. Le programme
québécois de dépistage du cancer du sein, le PQDSC, a permis de lire 365 910 mammographies en 2021 4.
L’Institut national de santé publique du Québec (INSPQ) rassemble les données du programme dans un
système d’information appelé SI-PQDCS. Ce système conserve les formulaires de consultation, de dépistage,
d’investigation et de pathologie, qui sont utilisés pour évaluer le programme. L’INSPQ publie des rapports
annuels pour décrire l’évolution des indicateurs dans le temps ainsi que des tableaux de bord actualisés
pour les indicateurs 5. Ces données font aussi l’objet de projets de recherche indépendants (voir par exemple
Perron et al., 2019). Elles contiennent des détails sur le nombre de mammographies et de diagnostics de
cancer du sein dans la population admissible au dépistage, mais ne contiennent pas d’information sur la
gravité de la maladie, les données démographiques des patientes et patients, les dépistages sans diagnostic
de cancer et les individus symptomatiques qui ne participent pas au programme de dépistage. Le SI-PQDCS
peut toutefois être couplé à des données administratives telles que les bases de données des hôpitaux et des
médecins du Québec afin de fournir des informations supplémentaires et d’accroître son potentiel à fournir
d’autres informations utiles (Perron et al., 2019).

1.1.2 Données du Registre du cancer

Les registres du cancer documentent de manière exhaustive les cas de cancer survenus au fil du temps
et sont conçus pour permettre des comparaisons entre les différentes juridictions. Au Canada, les registres
provinciaux sont regroupés depuis 1992 au sein du Registre canadien du cancer (RCC) par le Conseil canadien
des registres du cancer (Statistique Canada, 2022a). Le RCC consigne les caractéristiques des malades et du
cancer au moment du diagnostic, notamment l’âge, le sexe, le lieu de résidence, le type de cancer, le stade
du cancer et d’autres détails. Ce registre national standardise les données, ce qui permet de comparer les
indicateurs qui en sont dérivés d’une province à l’autre. Les données du Registre du cancer peuvent être
reliées aux données administratives sur la santé dans les provinces (Chan et al., 2020), mais aussi entre
les provinces dans les centres de données de recherche de Statistique Canada. En 2021, Statistique Canada
a publié un nouveau couplage du registre du cancer avec les données de l’Enquête sur la santé, des soins
ambulatoires, des patientes et patients hospitalisés, du recensement, des données fiscales et des données sur
la mortalité : les “données d’enquêtes sur la santé de la population canadienne (ESCC annuelle et contenu
thématique) intégrées avec les données sur les décès (EDSC), les hospitalisations (DAD, NACRS, OMHRS),
les codes postaux historiques (HIST-PC), le cancer (RCC), les données fiscales (T1FF) et le recensement”.

Le Québec recueille des renseignements sur toutes les femmes de la province atteintes d’un cancer du sein
depuis 1984. Le Registre québécois du cancer (RQC) s’appuie sur la collecte de données dans les registres
locaux des hôpitaux depuis 2011 et a publié des statistiques globales sur l’incidence du cancer du sein par
groupe d’âge, sexe et lieu de résidence jusqu’en 2017. Ces statistiques publiques, mises à jour le 17 novembre
2022, demeurent les données les plus récentes 6.

Contrairement à toutes les autres provinces canadiennes, les données à l’origine de ces statistiques ne
sont pas disponibles pour analyse par les organismes gouvernementaux, les universitaires, les cliniciennes
et cliniciens, ou les défenseurs des droits des patients. Le RQC n’a pas non plus fourni de données au
RCC depuis 2010, s’excluant ainsi de la recherche canadienne (Statistique Canada, 2022a) 7. En l’absence

4. Voir : INSPQ. Système d’information pour le dépistage du cancer - Volet cancer du sein. Consulté en ligne le 27 octobre
2022. https://www.inspq.qc.ca/evaluation-du-programme-quebecois-de-depistage-du-cancer-du-sein/systeme-d-infor
mation-pour-le-depistage-du-cancer-volet-cancer-du-sein.

5. Comme les délais. Voir : Délai d’obtention des rendez-vous (online). Consulté le 6 décembre 2022. https://www.inspq.
qc.ca/sites/default/files/pqdcs-sondages/delais.html.

6. Voir : Gouvernement du Québec. Statistiques Du Registre Québécois Du Cancer (online). Consulté le 6 décembre 2022.
https://www.quebec.ca/sante/systeme-et-services-de-sante/organisation-des-services/donnees-systeme-sante-que
becois-services/donnees-cancer

7. La raison de cette situation n’est pas claire. Le rapport du gouvernement du Québec sur l’incidence du cancer en
2013 (MSSS, 2021) présente les améliorations apportées à l’efficacité et à la qualité du RQC. Dans son avant-propos, le directeur
du programme provincial de lutte contre le cancer, le Dr Jean Latreille, fait l’éloge d’un registre “qui se veut plus exhaustif que les
autres sources de données sur le cancer” et qui “respecte les normes internationales, ce qui améliore la comparabilité des données
avec celles du reste du Canada et de l’Amérique du Nord”. Le présent rapport a utilisé le RQC pour calculer les statistiques d’in-
cidence pour le Québec et a comparé ces chiffres avec les données d’incidence pour le reste du Canada (calculées par Statistiques
Canada à l’aide du RCC). Dix ans plus tard, en juin 2022, des cliniciens et des experts du système de santé interviewés dans
La Presse ont déploré l’absence d’un Registre québécois du cancer fonctionnel, malgré des millions de dollars d’investissement.
Voir : Lacoursière, Ariane. 2022. “Registre québécois du cancer – Le Québec est ‘dans le noir’.”. La Presse. 14 juin https:

2
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de données du Registre accessibles, certains groupes d’hôpitaux ont pris l’initiative d’effectuer des analyses
avec leurs données des registres locaux, comme le Registre du cancer du sein métastatique du Québec 8

et le Rossy Cancer Network Cancer Registry 9. Contrairement aux hôpitaux universitaires, les hôpitaux
ruraux n’ont pas les ressources nécessaires pour analyser leurs propres données, s’excluant ainsi que leurs
malades de ce type d’analyses. En outre, l’absence de données provenant des registres provinciaux empêche
de comprendre précisément les résultats provinciaux en matière de cancer du sein et leur évolution. Il s’agit
d’une préoccupation de longue date soulevée par les scientifiques et les professionnels de la santé et critiquée
dans la presse 10.

1.1.3 Données administratives

Les données automatiquement créées dans le système de santé peuvent décrire de nombreux éléments
de l’expérience d’une personne atteinte d’un cancer du sein, y compris la rapidité du diagnostic, la qualité
du traitement et le caractère approprié des soins palliatifs. Les renseignements dont disposent les assureurs
provinciaux canadiens comprennent les données de facturation des médecins, hôpitaux et services d’urgence,
des données pharmaceutiques, ainsi que des données démographiques. Bien que les données administratives
fournissent des renseignements importants sur le nombre et les types de services de soins de santé utilisés par
les malades du cancer, de nombreux détails importants pour la recherche sur le cancer, mais non pertinents
pour la facturation, ne sont pas disponibles. Par exemple, il n’y a souvent aucune information sur le stade
du cancer au moment du diagnostic ou sur le type de mammographie (de dépistage ou diagnostique). Ces
lacunes peuvent être comblées en reliant les données du Registre du cancer aux données administratives au
niveau individuel 11.

L’assureur provincial du Québec, la RAMQ, produit ou détient des bases de données qui contiennent des
renseignements démographiques (FIPA) et de mortalité (RED-D) sur les assurés, ainsi que des renseigne-
ments sur les soins prodigués aux patients dans les hôpitaux (MED-ECHO), les services d’urgence (BDCU)
et par les médecins (SMOD). Des renseignements sur les ordonnances exécutées dans les pharmacies com-
munautaires pour des personnes bénéficiant d’une couverture publique pour les médicaments sont également
saisis (SMED). Toutes ces bases de données sont anonymes et peuvent être reliées au niveau des individus
pour comprendre en détail les processus de diagnostic du cancer ainsi que les soins prodigués dans le conti-
nuum, comme cela a été fait dans d’autres provinces canadiennes. L’INESSS a un accès privilégié aux données
administratives du Québec. Les équipes de recherche peuvent y accéder via l’ISQ, dans un environnement
sécurisé et moyennant des frais, à condition que leurs projets aient été évalués et acceptés par l’ISQ : ce
processus n’est donc ni gratuit ni rapide 12. Les données administratives pourraient également être couplées
aux données du Registre du cancer si ces dernières étaient accessibles, comme cela se fait couramment dans
d’autres provinces canadiennes.

1.2 Indicateurs clés de performance
Pour comprendre les parcours de soins et l’expérience des patientes et patients tout au long de leur par-

cours de lutte contre le cancer, les chercheurs utilisent les données du Registre, du Programme de dépistage,
ainsi que des données administratives. Des indicateurs de processus et de résultats basés sur ces données et

//www.lapresse.ca/actualites/sante/2022-06-14/registre-quebecois-du-cancer/le-quebec-est-dans-le-noir.php.
8. Voir : “Le Registre québécois de cancer du sein métastatique : Pour faire progresser la recherche et les soins”. Centre

universitaire de santé McGill. 21 octobre 2021, https://muhc.ca/news-and-patient-stories/news/quebec-metastatic-bre
ast-cancer-registry-advancing-research-and-care.

9. Voir : “Registre du cancer du RCR”. Rossy Cancer Network, 19 avril 2022. https://www.mcgill.ca/rcr-rcn/projects-a
ctivities/rcn-cancer-registry.

10. Voir : Roy, François. 2022. “Registre Québécois du Cancer – Le Québec est ‘dans le noir’. ”. La Presse. 14 juin. https:
//www.lapresse.ca/actualites/sante/2022-06-14/registre-quebecois-du-cancer/le-quebec-est-dans-le-noir.php.

11. Comme les données du MSSS et de la RAMQ collectées par l’ISQ (voir par exemple ISQ, 2020). Cela a été fait pour
les autres provinces canadiennes, puisque Statistique Canada a établi des liens entre le RCC et des données administratives,
y compris des données détaillées sur le revenu. En particulier, le couplage le plus récent (Statistique Canada, 2021) comprend
entre autres des données sur l’hospitalisation, ainsi que des fichiers fiscaux. Auparavant, les chercheurs s’appuyaient sur les
données du Fichier longitudinal des travailleurs du recensement de 1991 (voir Jeon et Pohl, 2017, pour un exemple et des
détails sur ces données).

12. Voir : ISQ. “Service d’accès aux données de recherche – FAQ ”. https://statistique.quebec.ca/research/#/a-propos/
foire-aux-questions. Consulté en ligne le 16 août 2023.
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axés sur le parcours de diagnostic du cancer du sein peuvent être utilisés pour comprendre et évaluer l’accès
à des services de diagnostic rapides et la performance des programmes de dépistage. Il est en fait essentiel
d’avoir des indicateurs actualisés et précis pour pouvoir mettre en place un système de soins oncologiques
évolutif, promouvoir une amélioration continue de la qualité des soins, et ainsi obtenir de meilleures issues
pour les malades et leurs familles.

Ce rapport examine les différentes voies d’accès au diagnostic du cancer du sein empruntées par les
personnes participant aux programmes de dépistage organisés, mais aussi par les patientes et patients qui ne
sont pas concernés par ces programmes. Dans le cadre d’un programme de dépistage organisé, un résultat
de mammographie anormal est traité conformément aux lignes directrices du programme provincial. En
revanche, les personnes symptomatiques qui ne participent pas à un programme de dépistage organisé doivent
être proactives et chercher à se faire soigner par elles-mêmes. Elles peuvent consulter un médecin de famille,
une clinique spécialisée à accès rapide, ou un autre prestataire. Une fois le diagnostic posé, les parcours de
soins deviennent plus similaires dans les deux groupes.

La figure 1 représente les parcours de diagnostic du cancer du sein pour les deux groupes et montre à
quelles étapes et à quels intervalles de ces parcours les indicateurs s’appliquent. Les indicateurs sont divisés
en deux groupes en fonction du type de résultats qu’ils mesurent : la performance du système de diagnostic
du cancer du sein ou la performance des programmes de dépistage. Le premier groupe comprend les taux
d’incidence globaux, la rapidité du diagnostic et les résultats liés au stade au moment du diagnostic. Ces
indicateurs sont chacun représentés par les tableaux 1 et 2. Ces tableaux précisent dans quelles provinces
chaque indicateur est mesuré, les types de données nécessaires pour calculer chaque indicateur, et la capacité
du Québec à mesurer chaque indicateur compte tenu de la disponibilité de données à jour.

1.2.1 Indicateurs associés au dépistage et au diagnostic du cancer du sein à l’échelle de la
population

Le taux d’incidence du cancer du sein est le nombre de patients nouvellement diagnostiqués d’un cancer
du sein, par an, pour 100 000 personnes (rapport “Statistiques canadiennes sur le cancer” 2019). Il peut
être comparé dans le temps, entre les juridictions et entre les sous-groupes de population concernés, pour
comprendre les progrès réalisés dans la lutte contre les facteurs de risque, évaluer l’efficacité des innovations
du système de soins de santé en termes d’accès au dépistage et identifier les populations mal desservies (voir
les pages 10 à 32 du rapport “Statistiques canadiennes sur le cancer” 2021).

Les taux d’incidence sont généralement calculés à partir des données des registres du cancer,
qui ne sont ni accessibles ni à jour au Québec. Il existe cependant d’autres méthodes pour
calculer les taux d’incidence du cancer, notamment à partir de données administratives. Par exemple,
pour déterminer et examiner avec précision les soins et les résultats des malades d’un cancer du poumon
incident, l’INESSS a contourné l’absence de données à jour du Registre en créant un algorithme basé sur des
données administratives, notamment les bases de données sur les hospitalisations, la mortalité, les produits
pharmaceutiques et la facturation des médecins (Boily et al., 2021) 13. L’Institut a également utilisé des
données administratives pour calculer les taux globaux d’incidence du cancer du poumon au Québec en
fonction de l’âge, du sexe, de la région et du statut de “vulnérabilité” 14. Bien que l’INESSS ait utilisé
des stratégies de validation pour développer ces méthodes et corroborer les estimations de l’incidence qui
en résultent, ces travaux se limitent actuellement au cancer du poumon. L’évaluation de l’incidence du
cancer du sein au Québec pourrait se faire en investissant dans un projet semblable. Cependant, il serait
préférable d’investir dans des données du RQC accessibles et à jour sur tous les types de cancer. En plus
d’être une solution plus simple pour mesurer l’incidence du cancer, les diagnostics de cancer et les dates de
diagnostic enregistrés sont également validés par des registraires du cancer spécialement formés, qui veillent
au respect des normes nord-américaines. Cela garantit non seulement la validité des données, mais aussi leur
comparabilité d’une juridiction à l’autre.

13. Parmi les applications de cet algorithme à la recherche, on peut citer les travaux de Qureshi et al. (2022), qui étudient la
survie globale des individus recevant des inhibiteurs de tyrosine kinase de l’EGFR, utilisés pour traiter les personnes dont les
tumeurs contiennent des mutations sensibilisatrices de l’EGFR-TKI, y compris des mutations qui confèrent la résistance. De
futurs travaux pourraient porter sur l’adaptation de l’algorithme pour d’autres types de cancer.

14. La “vulnérabilité” est une mesure au niveau régional basée sur le chômage, le revenu et l’éducation.

4



Note : l’abréviation ‘PR’ signifie ‘taux de participation’.

Figure 1 – Parcours de diagnostic du cancer du sein et indicateurs associés au Canada

1.2.2 Indicateurs associés à l’accès aux programmes organisés de dépistage du cancer du sein
et à la performance de ces programmes

Le taux de participation au programme de dépistage 15 quantifie l’adhésion au programme de dépistage
parmi la population admissible. Il s’agit du pourcentage de femmes admissibles au dépistage qui ont passé
au moins une mammographie au cours des 30 derniers mois (voir p. 12 PCCC, 2017). Un taux élevé dans
tous les groupes démographiques signifie que le programme est accessible et que la population admissible est
informée de son objectif.

La valeur prédictive positive évalue la précision des dépistages anormaux. Elle correspond au pourcentage
de femmes admissibles au dépistage dont le résultat de la mammographie de dépistage est anormal et chez
qui un cancer du sein est ensuite diagnostiqué. Une valeur prédictive positive élevée signifie que le programme
limite le recours à des procédures de suivi inutiles et le stress qu’elles engendrent (voir p. 26 PCCC, 2017).

La sensibilité du programme de dépistage par mammographie représente l’efficacité d’un test de dépis-
tage pour détecter le cancer chez les personnes qui en sont réellement atteintes (Santé Ontario, 2021). Elle
correspond au pourcentage de tous les cas de cancer du sein chez les femmes admissibles au dépistage 16 qui
ont été correctement détectés par le test de dépistage (voir p. 27 PCCC, 2017). Un taux élevé signifie que le
programme de dépistage peut détecter le cancer du sein à un stade précoce si l’adhésion est élevée.

15. Indiqué par “PR” dans la figure 1.
16. Il s’agit des cancers détectés par le dépistage, ainsi que des cancers non détectés par le dépistage et détectés dans les 12

mois suivant le dernier dépistage.
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Tableau 1 – Indicateurs associés au diagnostic du cancer du sein à l’échelle de la population
Indicateur Provinces Données nécessaires Données disponibles

au Québec

Incidence du cancer
du seina

Toutes, à l’exception
du Québec après
2017

Registre du cancer Bases de données
administratives de la
RAMQ

Incidence du cancer
du sein par groupe
d’âge

Toutes, à l’exception
du Québec après
2010

Registre du cancer Bases de données
administratives de la
RAMQ

Incidence du cancer
du sein chez les
Premières nations

Toutes, à l’exception
du Québec

Registre du cancer,
base de données des
personnes inscrites et
système d’inscription
des Indiens, base de
données sur le
dépistage du cancer

Intervalle diagnostic
du cancer dans les
programmes de
dépistage organisésb

Toutes Bases de données sur
le dépistage du
cancer

SI-PQDCS, bases de
données
administratives de la
RAMQ

Intervalle diagnostic
du cancer en dehors
des programmes de
dépistage organisésb

Toutes (à l’exception
du Qc, du N.-B. et
de la Sask.)

Registre du cancer,
réclamations des
médecins, rapports
sur les soins
ambulatoires

bases de données
administratives de la
RAMQ

Stade du cancer du
sein au moment du
diagnosticc

Toutes (à l’exception
du Qc et des
T.-N.-O.)

Registre du cancer
ou registre des
tumeurs

Notes :
a Voir Comité consultatif des statistiques canadiennes sur le cancer (2019); Comité consultatif des sta-

tistiques canadiennes sur le cancer, en collaboration avec la Société canadienne du cancer, Statistique
Canada et l’Agence de la santé publique du Canada (2021); Boily et al. (2021); Qureshi et al. (2022)

b Voir Webber et al. (2021); Jiang et al. (2018a); Weller et al. (2012)
c Voir Conseil de la qualité des soins oncologiques de l’Ontario (2021); PCCC (2017)

Légende :
Le Québec mesure cet indicateur.

Le Québec ne mesure pas cet indicateur, mais pourrait le faire en utilisant les données qu’il re-
cueille actuellement.
Le Québec ne mesure pas cet indicateur et aurait besoin de collecter des données supplémen-
taires pour le faire.

A contrario, le taux de cancer infiltrant détecté après le dépistage évalue l’inefficacité d’un test de dé-
pistage à détecter le cancer chez les personnes qui en sont réellement atteintes. Il s’agit du pourcentage de
tous les cas de cancer du sein diagnostiqués chez les femmes admissibles au dépistage pendant l’intervalle
entre une mammographie de dépistage dont le résultat est normal ou bénin et la date du prochain dépistage,
incluant les nouveaux cas de cancer survenus pendant cette période de dépistage et les cancers non détectés
au dernier test de dépistage. Un taux élevé peut indiquer que les réductions de mortalité dues au programme
de dépistage seront moins importantes que prévu (voir p. 27 PCCC, 2017).

Le Québec dispose des données nécessaires au calcul de tous ces indicateurs. Comme nous l’avons vu à la
section 1.1.1, l’INSPQ rassemble dans le SI-PQDCS les données sur les consultations des femmes admissibles
au dépistage du cancer du sein qu’il recueille. Grâce à ce système d’information, le Québec est bien équipé
pour mesurer l’efficacité du PQDCS et suivre les femmes admissibles au dépistage tout au long
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de leur parcours de diagnostic.

Tableau 2 – Indicateurs clés évaluant la performance du programme de dépistage
Indicateur Provinces Données nécessaires Québec

Temps d’attente
pour la
mammographie et
l’examena

Toutes Base de données sur
le dépistage du
cancer, enquête
auprès des centres de
dépistage

SI-PQDCS

Intervalle diagnostic
du cancer

Toutes Base de données sur
le dépistage du
cancer

SI-PQDCS

Taux de
participation au
programme de
dépistage (PR)b

Toutes Base de données sur
le dépistage du
cancer demandes de
remboursement de
mammographies

SI-PQDCS, SMOD

Sensibilité du
programme de
dépistage par
mammographiec

Toutes (à l’exception
de l’Î.-P.-É.)

Base de données sur
le dépistage du
cancer

SI-PQDCS

Valeur prédictive
positive (VPP) du
programme de
dépistage par
mammographieb

Toutes Base de données sur
le dépistage du
cancer, demandes de
remboursement de
mammographies

SI-PQDCS, SMOD

Taux de cancer
infiltrant détecté
après le dépistageb

Toutes Base de données sur
le dépistage du
cancer

SI-PQDCS

Notes :
a Voir MSSS (2022)
b Voir PCCC (2017)
c Voir Santé Ontario (2021); PCCC (2017)

Légende :
Le Québec mesure cet indicateur.

Le Québec ne mesure pas cet indicateur, mais pourrait le faire en utilisant les données qu’il re-
cueille actuellement.
Le Québec ne mesure pas cet indicateur et aurait besoin de collecter des données supplémen-
taires pour le faire.

1.2.3 Indicateurs de diagnostic rapide dans les programmes organisés et hors programme de
dépistage du cancer du sein

Les délais de mammographie et d’examen correspondent au temps nécessaire aux femmes admissibles au
dépistage pour obtenir un rendez-vous pour une mammographie de dépistage, une mammographie complé-
mentaire, ou une échographie, par centre, pour chaque exercice financier. Le ministère de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) interroge régulièrement les centres de dépistage désignés (CDD) et les centres de ré-
férence d’investigation désignés (CRID), qui fournissent les dates des trois prochains rendez-vous disponibles
à leur horaire. La deuxième date est utilisée pour le calcul du temps d’attente (MSSS, 2022).

L’intervalle diagnostique mesure le temps écoulé entre l’examen initial d’une patiente ou d’un patient et le
diagnostic final de cancer (Webber et al., 2021) 17. Le premier accès au système de santé peut correspondre à

17. L’intervalle diagnostique englobe de nombreuses autres étapes du processus de diagnostic, telles que la référence à un
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une mammographie réalisée dans le cadre d’un programme de dépistage provincial, ou à une consultation chez
le médecin de famille à la suite d’un symptôme. Dans le premier cas, la définition de l’intervalle diagnostique
est relativement simple (il s’agit du délai entre l’examen de dépistage et le diagnostic) ; son estimation
également, dans la mesure où des données sur le dépistage et le suivi sont recueillies. Au Québec, les données
du SI-PQDCS permettent d’estimer l’intervalle diagnostique pour les femmes qui ont participé au dépistage
dans le cadre du PQDCS.

L’intervalle diagnostique est plus difficile à calculer pour les personnes non admissibles aux programmes
de dépistage organisés, car cela implique d’identifier le premier contact avec le système de santé lié à un symp-
tôme de cancer 18. Dans ce cas, l’intervalle diagnostique peut être estimé à l’aide de données des registres
liées à des données administratives. Cela se fait dans d’autres juridictions (voir Jiang et al., 2018a, pour un
exemple avec l’Ontario), mais pas au Québec. Pourtant, les données sur les demandes de remboursement
contiennent les dates des mammographies, des diagnostics et d’autres rencontres pertinentes avec les presta-
taires de soins de santé. Ainsi, il suffirait d’adapter les méthodes existantes pour identifier les patientes
et patients à partir des données administratives liées et calculer l’intervalle diagnostique au
Québec.

1.2.4 Indicateurs de résultats associés à l’étape du diagnostic

La répartition des stades au diagnostic reflète en partie les difficultés liées à l’accès aux services de diag-
nostic du cancer du sein et les délais de diagnostic auxquels les malades sont confrontés. Cet indicateur
correspond au pourcentage de cancers du sein de chacun des stades 1, 2, 3 et 4 au moment du diagnos-
tic (Conseil de la qualité des soins oncologiques de l’Ontario, 2021). La stadification des cancers infiltrants
est basée sur la taille de la tumeur, l’envahissement ganglionnaire et la présence de métastases à distance,
qui peuvent également servir d’indicateurs en soi. Un pourcentage élevé de malades diagnostiqués au stade 1
ou 2 peut révéler des stratégies de dépistage et de diagnostic plus efficaces. Cela permet également des soins
plus précoces et donc plus efficaces, et une réduction des taux de mortalité liés au cancer du sein (voir p. 4-5
PCCC, 2017).

On ne peut pas calculer cet indicateur pour le Québec, car les données fiables sur le stade ne
sont disponibles que dans les données du Registre du cancer. Les statistiques agrégées actuellement
disponibles dans le RQC excluent la distribution des cas incidents par stade 19. Cela implique qu’on ne peut
pas comparer la répartition des stades entre les groupes de population en associant les patients à des données
démographiques externes (autres que le sexe, l’âge et la région) comme c’est généralement le cas dans les
recherches utilisant le SI-PQDCS.

1.3 Conséquences de l’absence de mesure des indicateurs
La mesure des indicateurs permet d’observer, de comparer et de suivre dans le temps les forces, les

faiblesses et les disparités des processus de dépistage et de diagnostic du cancer du sein. Par exemple,
une équipe de recherche québécoise a calculé les indicateurs de performance du dépistage au moyen du SI-
PQDCS et conclu que Montréal avait un faible taux de participation au dépistage (66%) par rapport au
reste de la province (73%) (PQC, 2019). Sans mesurer les indicateurs, il est impossible d’identifier
les domaines peu performants du parcours de diagnostic et de les améliorer. Bien que le RQC ne
dispose pas de données sur l’incidence du cancer du sein en 2022, la Fondation québécoise du cancer (ci-après
FQC) a estimé que l’année dernière, au Québec, 6 700 femmes ont reçu un diagnostic de cancer du sein et
que 1 400 en sont décédées 20 Ces estimations soulignent la marge d’amélioration dans le système de prise

spécialiste, le premier examen de dépistage diagnostique et la notification des résultats du dépistage, qui peuvent être utilisés
pour mesurer des sous-intervalles encore plus précis.

18. Compte tenu de cette complexité et de l’absence de consensus clair pour y remédier, Weller et al. (2012) proposent une
série de recommandations concernant les définitions et les approches méthodologiques afin de stimuler et d’orienter les recherches
à venir sur la déclaration d’un diagnostic précoce de cancer.

19. Voir : Gouvernement du Québec. Tableau de bord – Statistiques du Registre Québécois du Cancer. Consulté le 6 décembre
2022. https://app.powerbi.com/view?r=eyJrIjoiNjc2ZTAxNmMtMWFiMi00NDIwLTg0MzYtOTY2OTIzMDliYjA2IiwidCI6IjA2ZTFmZ
TI4LTVmOGItNDA3NS1iZjZjLWFlMjRiZTFhNzk5MiJ9.

20. FQC. Faits et statistiques sur le cancer. Consulté le 30 octobre 2022. https://fqc.qc.ca/en/information/the-cancer/
statistics.
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en charge du cancer du sein, mais pour réduire ces chiffres, il est essentiel de les surveiller en temps réel.

Le refus de partager les données est un autre obstacle à l’amélioration du parcours de
diagnostic du cancer du sein au Québec. Ne fournissant plus de données au RCC depuis 2010, le
Québec s’exclut des analyses pan-canadiennes – telles que le Rapport sur le rendement du système de
lutte contre le cancer – et ne peut être comparé aux autres provinces. Connaître les forces et faiblesses
des différentes juridictions permet d’apprendre des innovations réussies de chacune d’elles. Le Québec ne
partageant pas des données de registre complètes, il ne bénéficie pas non plus des nombreuses possibilités de
couplage des registres. Il est absent du projet de couplage du Partenariat canadien contre le cancer, dans le
cadre duquel Statistiques Canada a fusionné le RCC avec les bases de données sur les congés hospitaliers,
les soins ambulatoires, les données démographiques et d’autres bases de données 21. Le Québec ne peut tirer
aucun enseignement des nombreuses études canadiennes sur le cancer qui utilisent les données couplées du
RCC (Essue et al., 2022). Les recherches menées à l’intérieur d’une même province à partir de données
des registres couplées sont également extrêmement utiles. L’Ontario a couplé son registre du cancer à des
données démographiques pour mesurer l’incidence, la mortalité, la survie et la prévalence du cancer dans la
population autochtone 22 Les rapports créés à partir de ces données (rapport ‘Cancer in First Nations People
in Ontario 2017’) ont incité le gouvernement de l’Ontario à agir et ont inspiré des initiatives telles que la
stratégie pour la lutte contre le cancer chez les Premières nations, les Inuits, les Métis et les Autochtones en
milieu urbain (Action Cancer Ontario, 2021b).

2 Accès à un diagnostic rapide du cancer du sein au Québec
Cette section examine les obstacles à l’obtention d’un diagnostic rapide du cancer du sein au Québec.

Nous discutons de ces obstacles à deux étapes du processus pré-diagnostique : le premier examen d’imagerie
mammaire et l’examen de suivi. Nous identifions les entraves qui affectent les personnes tout au long du
parcours diagnostique, qu’elles participent au PQDCS ou non.

2.1 Obstacles aux examens d’imagerie mammaire
2.1.1 Obstacles socioéconomiques au sein du programme de dépistage

Les femmes âgées de 50 à 69 ans sont admissibles à une mammographie de dépistage gratuite tous les deux
ans dans un CDD du PQDCS. À l’âge de 50 ans, elles reçoivent une lettre du gouvernement les informant de
leur admissibilité au programme provincial de dépistage organisé et les invitant à prendre rendez-vous dans
un CDD. En cas de résultat anormal à la mammographie, les CDD orientent les patientes vers un CRID,
qui se charge des examens complémentaires et du diagnostic.

En 2018, 73% des femmes admissibles ont passé une mammographie de dépistage dans le cadre du
PQDCS. Cependant, ce taux de participation varie d’une région à l’autre de la province. À Montréal, le
taux de participation n’est que de 66%, alors que ceux de la Mauricie et du Centre-du-Québec atteignent
plus de 78%. Toutes les régions, à l’exception de Montréal et de l’Outaouais, affichent des taux supérieurs à
70% (PQC, 2019).

Cette hétérogénéité témoigne du fait que les personnes ayant un statut socioéconomique plus bas, les
immigrants 23 et les autochtones sont généralement moins susceptibles de faire l’objet d’un dépistage du
cancer. Même dans les systèmes de santé universels, les personnes au statut socioéconomique faible participent
moins aux programmes de dépistage (voir par exemple Kumachev et al., 2016). Raynault et al. (2020)
montrent que le faible niveau d’alphabétisation et le manque de connaissances sur le cancer du sein entravent

21. Ces bases de données comprennent la Base de données sur les congés des patients, le Système national d’information
sur les soins ambulatoires, la Base canadienne de données de l’état civil : décès, la Banque de données longitudinales sur les
immigrants, le fichier de familles T1, et le Recensement. Voir https://crdcn.ca/data/canadian-partnership-against-cance
r-linkage-project/.

22. ACO. Measuring Cancer in First Nations, Inuit & Métis Populations. Consulté le 6 décembre 2022. https://www.canc
ercareontario.ca/en/first-nations-inuit-metis/understanding-cancer-statistics

23. Voir Vahabi et al. (2015) pour des données sur les disparités en matière de dépistage du cancer du sein parmi les populations
immigrantes de l’Ontario.
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l’accès au dépistage pour les femmes admissibles au PQDCS. Même dans les systèmes de soins de santé
universels où le dépistage dans le cadre de programmes organisés est gratuit, un statut socioéconomique
faible est associé à une participation plus limitée (Shields et Wilkins, 2009). Cela s’explique notamment
par le fait qu’un statut socioéconomique faible est lié à des facteurs psychosociaux tels que des niveaux de
stress plus élevés et de nombreuses obligations professionnelles et familiales qui ne permettent pas facilement
d’effectuer des visites de dépistage qui prennent du temps.

Cela est particulièrement vrai pour les populations immigrantes (Lofters et al., 2019; Ferdous et al., 2020)
et autochtones, qui peuvent être confrontées à des barrières linguistiques et pour lesquelles la stigmatisation
ou les croyances peuvent limiter la participation au dépistage. Ces groupes de personnes représentent une
grande proportion de la population montréalaise. Par exemple, 34% des personnes vivant à Montréal sont
des immigrants (contre 13% dans l’ensemble de la province) et 16% d’entre elles ont souffert de privation
matérielle en 2020 (contre 10% dans l’ensemble de la province) 24.

2.1.2 En contexte indépendant (hors du programme de dépistage)

Les lignes directrices en matière de dépistage et de processus prédiagnostique pour les personnes asympto-
matiques dans le cadre du programme de dépistage organisé sont claires. Ce n’est pas le cas pour les femmes
symptomatiques en dehors du groupe d’âge ciblé. Ce manque de clarté est d’autant plus préoccupant que
les personnes qui cherchent à obtenir un rendez-vous pour une mammographie de dépistage hors programme
organisé sont plus susceptibles d’avoir un cancer (Einav et al., 2020).

Le premier point d’accès pour les personnes non admissibles au PQDCS est leur médecin de famille. Santé
Montréal indique que les examens de mammographie diagnostique dans un CDD nécessitent une prescription
médicale 25. Or, les médecins sont moins enclins à soupçonner un cancer du sein chez les patientes jeunes parce
qu’elles présentent un risque plus faible de développer un cancer, ce qui retarde leur diagnostic (Webber et al.,
2021). Sahay (2022, p.45) rapporte que “[. . .] la phase précoce du diagnostic se caractérise pour beaucoup par
des visites multiples et répétées aux prestataires de soins primaires, des contraintes et des coûts inutiles pour
le système de soins de santé, des délais associés aux tests appropriés (pouvant conduire à de moins bons
résultats de santé) et une inquiétude personnelle face à la progression de la maladie.” (t.l.). La forte densité
mammaire des patientes jeunes, associée à des symptômes généralement atypiques, complique les examens
cliniques et d’imagerie, ce qui aggrave les retards de diagnostic.

2.1.3 L’importance de l’accès aux soins primaires

Les médecins de famille jouent un rôle important à chaque étape du diagnostic du cancer du sein.
Ils éduquent, accompagnent et conseillent les patients depuis le premier contact avant la mammographie
jusqu’aux étapes post-diagnostiques et de guérison. Ce rôle a d’autant plus d’importance et d’ampleur dans
un contexte où la prévention et le diagnostic précoce du cancer sont au cœur des préoccupations des politiques
de santé (Rubin et al., 2015). Pourtant, au Québec, un adulte sur quatre n’avait pas de médecin de famille
en 2022 (MSSS, 2023). Là encore, les variations régionales sont importantes, allant de 30 à 40% 26 sur l’île
de Montréal à moins de 10% au Saguenay-Lac-Saint-Jean.

Pour les femmes asymptomatiques et admissibles au dépistage qui en sont aux premiers stades du pro-
cessus pré-diagnostique, un accès limité aux soins de santé primaires se traduit par un manque d’information
sur le cancer du sein et les pratiques de prévention ; et donc par une participation plus faible aux programmes
de dépistage organisés. D’autre part, les personnes présentant des symptômes aux seins, qui ne sont pas ad-
missibles au dépistage et qui n’ont pas accès à un médecin de famille ou à un gynécologue, sont susceptibles
de se tourner vers internet pour obtenir des lignes directrices ou une consultation. Cette recherche peut les

24. Pour les statistiques sur l’immigration à l’échelle de la province et de Montréal, voir : Gouvernement du Québec, Ministère
de l’Immigration, de la Francisation et de l’Intégration (2021).
Pour les statistiques de privation à l’échelle de la province, voir : Statistique Canada (2022b).
Pour les statistiques de privation de Montréal, voir : Ville de Montréal. Montréal en Statistiques. “Portrait de l’immigration de
la région de Montréal”. Consulté en ligne le 30 octobre 2022. https://ville.montreal.qc.ca/portal/page?_pageid=6897,67
885721&_dad=portal&_schema=PORTAL.

25. Voir : Santé Montréal. Mammographie de dépistage (online). Consulté le 31 octobre 2022. https://santemontreal.qc.c
a/population/services/mammographie-de-depistage/.

26. Selon la région.
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conduire à des cliniques privées où le coût de l’imagerie mammaire est élevé. En l’absence d’autre solution,
il arrive que ces personnes se présentent directement aux urgences 27.

2.2 Pratiques sous-optimales et délais de diagnostic
L’absence de soins standardisés centrés sur les patientes et patients se reflète dans leur confusion apparente

concernant les délais de diagnostic et les voies d’accès aux services. Interrogé plus tôt cette année, Laurent
Proulx, président-directeur général de PROCURE 28 a indiqué que “aujourd’hui, les soignants et les personnes
en attente d’un diagnostic s’adressent à diverses organisations pour obtenir de l’aide afin de naviguer dans
le système de santé et de trouver des réponses” et a fait l’éloge de la nouvelle initiative du Québec visant à
mettre en place des points d’accès au diagnostic du cancer, qui devraient aider à surmonter ce problème 29.
Actuellement, le manque d’intégration tout au long du parcours du cancer du sein se manifeste par des
pratiques obsolètes, telles que des services communiquant par télécopieur 30 , ainsi que des inefficacités
exacerbées par les ressources limitées en matière de soins de santé. Au Québec, l’absence de médecins de
famille dans les cliniques et le manque d’effectifs infirmiers praticiens se reflètent dans les points d’accès
direct pour le diagnostic, comme l’hôpital Royal Victoria de Montréal, qui manquent de services de triage
dont ils auraient pourtant désespérément besoin 31. La section 3.3 fournit plus de détails sur la façon dont
la standardisation et l’intégration des soins améliorent les trajectoires.

Les lacunes dans les réseaux de partage de données du Québec, mentionnées dans la première section de
ce rapport, illustrent parfaitement la façon dont le manque d’intégration des pratiques actuelles de
la province compromet l’accès rapide aux examens d’imagerie et l’établissement du diagnostic
du cancer du sein. Le manque de données disponibles dans le Registre québécois du cancer crée des
lacunes dans notre compréhension de la performance de la province en matière de diagnostic du cancer du
sein 32. Pour l’année 2017, le taux d’incidence du cancer du sein au Québec, calculé à partir des données
d’incidence du RQC 33 et des données démographiques de l’Institut de la statistique du Québec 34, est de
90,5 pour 100 000 personnes. Ce chiffre est 30% plus élevé que les statistiques comparables rapportées dans
le reste du Canada. Pourtant, la recherche sur les facteurs pouvant l’expliquer est limitée par l’absence
d’accès aux données du RQC pour les groupe de recherche clinique et universitaire ainsi que les agences
gouvernementales. Cet indicateur a beau être publiquement accessible, il n’est pas facilement comparable à
celui des autres provinces.

Le Québec est la seule province qui ne fournit pas de données au RCC. Les statistiques sommaires sur
le cancer qui sont calculées et publiées par Statistique Canada excluent donc de fait le Québec. De plus,
alors que les dernières données disponibles sur l’incidence au Québec datent de 2017, la plupart des autres
provinces fournissent des chiffres allant jusqu’en 2019, voire plus tard. Avec des données plus récentes
et la possibilité de relier les données détaillées du Registre aux données administratives, notre
système de soins oncologiques pourrait être mieux informé sur les groupes de population les
plus gravement touchés par ses lacunes tout au long de leur parcours diagnostique. En ne
contribuant pas au RCC, le Québec entrave non seulement la mesure de la performance de la province dans
le domaine du cancer du sein, mais aussi celle de l’ensemble du Canada.

27. Comme l’a rapporté le Dr Sarkis Meterissian, directeur du Centre du sein du CUSM, en octobre 2022.
28. PROCURE est une organisation à but non lucratif qui se consacre à la lutte contre le cancer de la prostate.
29. Voir : FQC. 2022. “. Guichets pour optimiser l’accès à l’investigation du cancer : une avancée pour les patients.”. Salle de

Presse de la FQC (en ligne). 3 juin. https://cancerquebec.ca/guichets-pour-optimiser-lacces-a-linvestigation-du-c
ancer-une-avancee-pour-les-patients/.

30. Comme l’ont critiqué Shaw et Wittevrongel (2022) et comme l’a corroboré le Dr Sarkis Meterissian, directeur de la
Clinique du sein du CUSM, en octobre 2022.

31. Comme l’a rapporté le Dr Sarkis Meterissian, directeur du Centre du sein du CUSM, en octobre 2022.
32. Voir : Lacoursière, Ariane. 2022. “Registre Québécois du Cancer – Le Québec est dans le noir”. La Presse. 14 juin. https:

//www.lapresse.ca/actualites/sante/2022-06-14/registre-quebecois-du-cancer/le-quebec-est-dans-le-noir.php
33. Voir : Gouvernement du Québec. Tableau de bord – Statistiques du Registre Québécois du Cancer. Consulté le 6 décembre

2022. https://app.powerbi.com/view?r=eyJrIjoiNjc2ZTAxNmMtMWFiMi00NDIwLTg0MzYtOTY2OTIzMDliYjA2IiwidCI6IjA2ZTFmZ
TI4LTVmOGItNDA3NS1iZjZjLWFlMjRiZTFhNzk5MiJ9.

34. Voir : ISQ. Population of Québec, July 1, 1971-2022. Consulté le 6 décembre 2022. https://statistique.quebec.ca/en
/produit/tableau/population-of-quebec.
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Le Québec est la deuxième province la plus peuplée du Canada, comptant 23% de la population du
pays 35. Par conséquent, les études mesurant les résultats à l’échelle du Canada doivent renoncer
aux données concernant plus d’une personne sur cinq au Canada, ou limiter l’analyse aux années
antérieures à 2010 – la dernière année où le Québec a transmis des données au RCC (Hajizadeh et al.,
2021).

3 Politiques et innovations pré-diagnostiques au Québec, en Onta-
rio et en Alberta

Les patientes et patients passent par plusieurs étapes avant de recevoir un diagnostic de cancer du
sein. Dans le cadre du programme provincial de dépistage organisé, à la suite d’un résultat anormal à la
mammographie, le programme les aiguillent vers un spécialiste. Celui-ci les soumet à un examen clinique
d’investigation — qui peut inclure ou non une biopsie – conduisant au diagnostic. En dehors du programme
de dépistage organisé, les individus peuvent décider eux-mêmes de passer un test de dépistage et être aiguillés
vers un spécialiste en cas de résultat anormal, ou demander directement à consulter un spécialiste après avoir
remarqué quelque chose d’inhabituel (par exemple une masse) lors d’un auto-examen des seins.

Bien que les lignes directrices concernant la population cible du dépistage organisé soient établies au
niveau fédéral, il existe des différences d’une province à l’autre (PCCC, 2021). Il s’agit par exemple de l’âge
auquel les personnes sont autorisées à passer un examen de dépistage par elles-mêmes et de la définition des
populations à risque. Les directives concernant le dépistage lui-même diffèrent également, notamment en ce
qui concerne les personnes à risque qui devraient être incluses dans le programme de dépistage organisé et
la fréquence à laquelle la population cible devrait participer au dépistage.

Dans cette section, nous analysons les principales différences entre les politiques de dépistage et les
parcours diagnostiques au Québec et ceux de l’Ontario et de l’Alberta, ces provinces ayant les temps d’attente
les plus courts au Canada pour le diagnostic du cancer du sein chez les femmes âgées de 50 à 59 ans 36. Le
Québec est avant-dernier en termes de performance sur ces indicateurs (PCCC, 2018) 37. Nous examinons
également les programmes novateurs proposés et mis en œuvre par ces provinces pour faciliter le diagnostic
du cancer du sein dans le cadre des programmes de dépistage mais aussi hors de ce contexte. Nous distinguons
trois voies par lesquelles ces initiatives ont contribué à cet objectif. L’amélioration de l’accès aux soins et
aux services de soutien aux malades est simplement la première étape vers le diagnostic. Un exemple de cet
objectif est l’optimisation du ciblage et la réalisation des examens d’imagerie dans le cadre du programme
de dépistage, ainsi que les efforts visant à encourager la participation des groupes admissibles. Nous donnons
aussi un aperçu des parcours diagnostiques après des résultats de mammographie anormaux ou l’apparition
de symptômes de cancer du sein. Nous présentons l’initiative récente du Québec visant à mettre en place des
points d’accès dédiés (guichets d’investigation) pour les individus ayant besoin d’un diagnostic de cancer,
inspirée des données probantes de l’Ontario, où la standardisation et l’intégration des parcours de soins ont
accéléré le processus de diagnostic (Brouwers et al., 2009). Enfin, nous passons en revue des exemples de
réseaux de données qui permettent le partage de données cliniques et pathologiques à des fins de diagnostic
et de recherche.

Le tableau A1 de l’annexe donne plus de détails sur les similitudes et les différences entre les programmes
de dépistage en place au Québec, en Ontario et en Alberta. Les tableaux A2 à A4 résument les innovations
récentes dans les trois provinces et les voies par lesquelles elles peuvent contribuer à améliorer les processus
et les trajectoires menant à l’établissement du diagnostic du cancer du sein.

35. Voir : Statistique Canada. Chiffres de population et des logements : Canada, provinces et territoires. Consulté le 6
décembre 2022. https://www150.statcan.gc.ca/t1/tbl1/fr/tv.action?pid=9810000101&request_locale=fr.

36. En Alberta, pour 90% des patients, le délai de diagnostic avec biopsie est de 7,6 semaines au maximum ; sans biopsie, il
est de 3,4 semaines au maximum. En Ontario, ces chiffres sont respectivement de 9,9 et 4 semaines.

37. Pour 90% des patients au Québec, le délai de diagnostic peut atteindre 16,7 semaines lorsqu’une biopsie est nécessaire et
9,0 semaines dans le cas contraire.
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3.1 Stratégies visant à optimiser le ciblage et les examens d’imagerie dans les
programmes de dépistage organisé

Non seulement les stratégies de dépistage qui ciblent les femmes âgées de 50 à 69 ans ne
sont plus nécessairement optimales, elles pourraient même être dépassées. La décision de l’U.S.
Preventive Task Force d’étendre l’âge recommandé pour le dépistage à 40-74 ans ce printemps a été saluée
par plusieurs oncologues canadiens 38. La Commission européenne recommande le dépistage dès 45 ans et
jusqu’à 74 ans. Le choix de la population à cibler par le dépistage organisé fait l’objet d’un débat politique et
scientifique (voir par exemple Marmot et al., 2013, pour une analyse). Si l’élargissement du dépistage améliore
les taux de survie au cancer du sein de façon notable, il entraîne également des coûts sociaux importants,
principalement en raison du sur-diagnostic et de ses effets néfastes sur la santé et le bien-être. Néanmoins, les
lignes directrices devraient être révisées régulièrement et évoluer en fonction des connaissances scientifiques et
des changements démographiques. Le Québec n’a pas revu l’âge cible du programme provincial de dépistage
organisé depuis sa création il y a 25 ans.

Alors que le PQDCS se limite aux femmes âgées de 50 à 69 ans, plus d’un tiers des nouveaux cas de
cancer du sein sont diagnostiqués chez les femmes âgées de plus de 70 ans (rapport “Statistiques
canadiennes sur le cancer” 2021). Le taux d’incidence du cancer du sein au Canada atteint son maximum
entre 70 et 74 ans (Wilkinson et al., 2022). L’espérance de vie des femmes canadiennes est passée de 80 ans en
1988, lorsque la Colombie-Britannique a mis en place le premier programme de dépistage organisé au Canada,
à 84 ans en 2020 39. Le Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préventifs (2011) recommande donc
aux femmes âgées de 70 à 74 ans de participer au dépistage tous les deux ou trois ans, et l’Ontario et l’Alberta
ont inclus les femmes âgées de 70 à 74 ans dans la population cible de leurs programmes de dépistage en 2013.
Toutefois, à notre connaissance, ces changements de politique n’ont toujours pas été évalués ; c’est pourquoi
le groupe de travail qualifie cette recommandation de “faible”. Dix ans plus tard, les données des registres du
cancer et les nouveaux liens établis par Statistique Canada (cf. section 1.1) permettent désormais d’analyser
soigneusement leurs coûts et leurs avantages. Il convient de noter que les résultats de la mammographie de
dépistage n’ont pas prouvé l’efficacité de celle-ci dans la réduction de la mortalité par cancer du sein chez
toutes les femmes âgées. En particulier, Braithwaite et al. (2016) soulignent le fait que les femmes de plus de
74 ans, qui présentent une grande hétérogénéité en termes d’espérance de vie et de comorbidités, ne retirent
en moyenne aucun bénéfice d’un dépistage organisé.

Quant aux femmes de moins de 50 ans, elles représentent 20% des nouveaux cas de cancer du sein prévus
en 2021 au Canada – et près des deux tiers de ces cas concernent des femmes âgées de 40 à 49 ans (rapport
“Statistiques canadiennes sur le cancer” 2021). Bien que les préjudices associés au dépistage systématique
des femmes plus jeunes rendent cette pratique discutable (Klarenbach et al., 2018), on ne peut ignorer
le fait qu’une part importante des nouveaux cas de cancer du sein touche des personnes plus
jeunes. En outre, ces cas ont tendance à être associés à des facteurs pathologiques défavorables, ce qui n’est
pas le cas de ceux qui surviennent chez les femmes de plus de 50 ans (Assi et al., 2013). Dans cette lignée, les
directives de l’Alberta pour le dépistage du cancer du sein en 2022 incluent pour la première fois les femmes
à partir de 45 ans 40.

Les facteurs génétiques influencent la probabilité d’être diagnostiqué, non seulement au cours de sa vie,
mais aussi à un âge plus jeune. La probabilité de développer un cancer du sein au cours de leur vie peut
atteindre 85% pour les femmes canadiennes présentant des mutations des gènes BRCA1 ou BRCA2 41, alors
qu’elle n’est que de 12,5% dans l’ensemble de la population des femmes canadiennes 42. En outre, le taux
d’incidence du cancer du sein augmente au début de l’âge adulte, jusqu’à 30-40 ans pour les porteuses du gène

38. Voir : Lindsay, Bethany. 2023. “Canada should follow U.S. call to screen for breast cancer at 40, doctors and patients say”.
CBC News. 9 mai. https://www.cbc.ca/news/health/breast-cancer-screening-guidelines-1.6837907

39. Voir : Banque mondiale, Indicateurs du développement dans le monde. Espérance de vie à la naissance, femmes (années).
Consulté en ligne le 18 octobre 2022. https://donnees.banquemondiale.org/indicateur/SP.DYN.LE00.FE.IN?end=2020&amp
;locations=CA&amp;start=1960.

40. Alberta Health Services, Screening for Life. 2021. Get Screened (en ligne). Consulté le 20 octobre 2022. https://screen
ingforlife.ca/breast/get-screened/#who_should_get_screened.

41. Voir : SCC. Facteurs de risque. Consulté le 17 novembre 2022. https://cancer.ca/fr/cancer-information/cancer-typ
es/breast/risks#ci_brca_gene_mutations_10_185_04.

42. SCC. Statistiques sur le cancer du sein. Consulté le 17 novembre 2022. https://cancer.ca/fr/cancer-information/can
cer-types/breast/statistics
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BRCA1 muté, et jusqu’à 40-50 ans pour les porteuses du gène BRCA2 muté. Il demeure ensuite constant
jusqu’à l’âge de 80 ans (Kuchenbaecker et al., 2017).

Combinée au fait que l’établissement du diagnostic est vraisemblablement plus efficace dans le cadre du
programme de dépistage (Habbous et al., 2022), la susceptibilité génétique justifie les efforts de l’Ontario
et de l’Alberta pour définir des catégories de risque plus élevé et fournir des directives de dépistage
propres aux personnes à risque élevé, qui portent notamment sur l’admissibilité au dépistage, la
fréquence du dépistage et les méthodes d’imagerie. L’Ontario inclut systématiquement les personnes
à risque élevé âgées de plus de 30 ans dans une division spéciale du programme de dépistage. L’Alberta les
invite à se faire dépister dès l’âge de 25 ans. Celles-ci sont invitées à se soumettre à un dépistage annuel
plutôt que bisannuel dans les deux provinces 43. En plus d’une mammographie, elles passent également une
IRM et/ou une échographie. Ceci s’appuie sur l’efficatié démontrée de ces techniques d’imagerie pour les
personnes avec une densité mammaire plus élevée (qui sont plus jeunes) ou des seins reconstruits, ainsi que
pour celles qui présentent certaines prédispositions génétiques au cancer du sein (Heller et Moy, 2019). Le
Québec, quant à lui, ne cible pas les personnes à risque plus élevé, ignorant les besoins qui
leur sont propres.

Pour surmonter les inconvénients liés à un élargissement du dépistage, il est nécessaire d’affiner les popu-
lations cibles et d’utiliser des technologies d’imagerie plus précises. La British Columbia Gynecologic Cancer
Initiative préconise les tests génétiques pour améliorer la prévention des cancers gynécologiques
(Tindale et al., 2022). Au Québec, le projet de recherche PERSPECTIVE 44 mené dans les régions de la
Capitale-Nationale et de Lanaudière applique cette recommandation et fournit aux femmes âgées de 40 à
69 ans des recommandations de dépistage du cancer du sein sur mesure en fonction de leur profil géné-
tique (Brooks et al., 2021). En tant que chef de file montant dans la recherche sur l’intelligence artificielle 45,
Montréal pourrait offrir des possibilités d’investissement dans l’affinement des stratégies de dépistage, à
condition que des données appropriées sur la population québécoise soient recueillies 46

Les avantages des tests génétiques peuvent s’étendre à d’autres étapes de la prise en charge du cancer
du sein, car ils contribuent à la prise de décisions cliniques. Par exemple, les progrès cliniques ont révélé que
les inhibiteurs de la PARP constituaient une monothérapie et une thérapie combinée prometteuses pour les
femmes porteuses de mutations des gènes BRCA1 et BRCA2 47. Par conséquent, en mettant à disposition
les informations sur certains marqueurs génétiques des patientes au moment d’un éventuel diagnostic positif,
les tests génétiques permettent des traitements rapides et ciblés (les patientes et patients n’ayant pas besoin
d’attendre les résultats des tests moléculaires) 48.

En ce qui concerne l’imagerie, les données relatives à l’utilisation combinée de la tomosynthèse et de la
radiographie 2D pour améliorer la détection du cancer et réduire les faux positifs sont mitigées. De plus,
cette technique d’imagerie expose les individus à une quantité de rayonnement semblable voire plus élevée
que celle de la mammographie. C’est pourquoi l’INESSS ne recommande pas l’utilisation systématique de la

43. En Ontario, la recommandation de mammographies annuelles s’étend aux femmes ayant une densité mammaire élevée.
44. Voir : PERSPECTIVE. 2022. PERSPECTIVE – Faites partie de la solution. Consulté le 13 décembre 2022. https:

//etudeperspective.ca/.
45. Investissement Québec International. Technologies de l’information et des communications. “Montréal, centre mondial de

l’intelligence artificielle ”. Consulté en ligne le 20 octobre 2022. https://www.investquebec.com/international/fr/secteurs
-activite-economique/technologies-information-communications/Montreal-centre-mondial-de-l-intelligence-artif
icielle.html

46. Parmi les autres initiatives locales visant à exploiter les données biologiques à une échelle relativement grande pour
faire progresser la recherche en matière de santé, on peut citer la plateforme CARTaGENE, mise en place par le Centre
hospitalier universitaire Sainte-Justine (CHU) de Montréal. Cette plateforme de recherche publique consiste en un lien entre
des échantillons biologiques et des données sur la santé et le mode de vie de 43 000 Québécois âgés de 40 à 69 ans au moment
du recrutement. Voir : CARTaGENE. 2022. CARTaGENE : une nouvelle ère de recherche. Consulté le 13 décembre 2022.
https://www.cartagene.qc.ca/index.html.

47. Ce type de thérapie est particulièrement approprié pour ces patients. Les mutations des gènes BRCA1 et BRCA2 entraînent
un dysfonctionnement des protéines BRCA1 et BRCA2, qui sont impliquées dans la réparation de l’ADN des cellules. Ce
dysfonctionnement oblige les cellules à faire appel à d’autres mécanismes de réparation, dont les enzymes PARP. En entravant
le mécanisme de réparation lié à la PARP, les inhibiteurs de la PARP laissent s’accumuler des lésions dans l’ADN. Comme
celles-ci ne peuvent pas être réparées par les protéines BRCA, les inhibiteurs de PARP induisent la mort des cellules cancéreuses.
Voir par exemple : Lee et al. (2014); Rose et al. (2020).

48. Nous remercions Samia Qureshi, PhD(c) du Département d’épidémiologie, de biostatistique et de santé de l’université
McGill University pour ce commentaire.
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tomosynthèse pour le dépistage jusqu’à ce que des données probantes solides en sa faveur émergent (INESSS,
2019). Elle est toutefois utile dans certains contextes particuliers, notamment pour les personnes jeunes, à
risque élevé ou ayant des seins denses. Pendant ce temps, plus d’une centaine de cliniques à travers les
États-Unis, le Canada et l’Argentine participent au Tomosynthesis Mammographic Imaging Screening Trial
(TMIST) depuis 2017, afin d’évaluer la précision de l’imagerie 3D comme outil de dépistage 49. L’utilisation
de la tomosynthèse est relativement répandue en Alberta et à l’essai en Ontario à des fins de dépistage.
Au Québec, elle demeure réservée à un usage diagnostique seulement. Le Québec devrait donc surveiller les
résultats de l’étude TMIST : si l’utilisation de l’imagerie en 2 et 3 dimensions lors du dépistage en améliore
l’efficacité, elle pourrait également permettre de réduire les délais de diagnostic.

Points clés

• L’Ontario et l’Alberta incluent les femmes âgées de 70 à 74 ans dans le programme
de dépistage du cancer du sein depuis 2013 ;
— sur la base de la recommandation du Groupe d’étude canadien sur les soins de

santé préventifs (2011) ;
— sur la base d’observations épidémiologiques ;
— ces changements de politique devraient être évalués à l’aide des données ac-

tuellement disponibles.
• Bien que les observations épidémiologiques laissent penser qu’il serait bénéfique

d’adapter les pratiques de prévention aux personnes plus jeunes présentant un
risque plus élevé de cancer du sein, le Québec ne cible pas ces personnes.
— L’Ontario et l’Alberta proposent des lignes directrices pour les femmes jeunes

à risque élevé. Le Québec ne le fait pas.
— Ces lignes directrices font l’objet d’un débat et doivent être évaluées.

• Les progrès de la science des données et de la médecine personnalisée offrent la
possibilité d’adapter les pratiques de prévention du cancer du sein et de concevoir
des recommandations de dépistage optimales.
— À cet égard, des initiatives telles que le projet PERSPECTIVE devraient être

suivies de près.
— Ces recommandations de dépistage personnalisées ne se limitent pas à des ob-

jectifs d’âge et à des fréquences de dépistage, mais concernent également l’adap-
tation des techniques d’imagerie (par exemple, compléter une mammographie
par une IRM ou une tomosynthèse mammaire).

3.2 Participation au dépistage : études pilotes et interventions sous les projec-
teurs

Les programmes canadiens de dépistage du cancer du sein ont prouvé leur efficacité à réduire la mortalité
par cancer du sein depuis trente ans (Fletcher et al., 1993) et le dépistage du cancer du sein est devenu
une partie intégrante des soins de santé des femmes. Pourtant, environ 1 femme sur 4 appartenant à
la population cible des programmes de dépistage au Québec, en Ontario et en Alberta ne se
soumet pas à un dépistage régulier 50.

Face à ce constat, l’Ontario a lancé l’étude Facebook 2018 sur le cancer du sein (PCCC, 2021). Cette étude
pilote consistait à faire circuler six publicités sur Facebook pendant un mois, à partir du 25 janvier 2018.
Ces publicités ciblaient les utilisatrices de Facebook âgées de 50 à 59 ans et vivant à Sudbury, Hamilton et

49. Les personnes participant à l’essai sont recrutées dans 6 centres à Vancouver, London, Toronto, Ottawa, Québec et
Montréal (PCCC, 2021). Pour plus de détails, voir : National Institute of Health, National Cancer Institute. “TMIST : Study
Comparing Digital Mammograms (2-D) with Tomosynthesis Mammograms (3-D)”. Consulté le 30 octobre 2022. https://www.
cancer.gov/about-cancer/treatment/clinical-trials/nci-supported/tmist.

50. Voir : PQC (2019); Santé Ontario (2021); PCCC (2018)
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Ottawa. L’étude comportait des annonces non personnalisées et des annonces personnalisées. Les publicités
personnalisées ont suscité davantage d’engagement de la part des utilisatrices que les publicités
non personnalisées, se révélant être une option relativement peu coûteuse pour promouvoir
la participation aux programmes de dépistage organisés du cancer du sein. Le ciblage agressif
de certains groupes de population par la publicité devrait être plus rentable pour atteindre les objectifs
de participation que la publicité non ciblée. Toutefois, s’il est démontré que les publicités ciblées suscitent
plus de réaction, leur impact sur les comportements en matière de santé reste inconnu (PCCC, 2021). Dans
quelle mesure l’exposition à des publicités ciblées induit-elle réellement une plus grande participation aux
programmes de dépistage, et quels sont les groupes de population les plus concernés ?

Cela est d’autant plus vrai que l’absence de participation aux programmes de dépistage est plus marquée
chez des groupes bien identifiés (tels que les personnes de statut socioéconomique faible et les membres de
minorités visibles). De plus, la participation aux programmes de dépistage du cancer du sein est soumise
à un biais de sélection associé au risque de cancer du sein. Einav et al. (2020) montrent que les personnes
qui suivent les recommandations de dépistage ont un risque de cancer du sein plus faible que celles qui ne
participent pas au dépistage. Cette sélection avantageuse est également liée à d’autres comportements positifs
en termes de soins préventifs. En revanche, les personnes qui choisissent de se soumettre à un dépistage, qu’il
soit recommandé ou non, ont tendance à présenter un risque plus élevé (antisélection).

Autre exemple, l’étude “Assessing Cancer Screening and Outcomes among First Nations People in Alber-
ta” (Évaluation du dépistage du cancer et des résultats chez les membres des Premières nations de l’Alberta,
menée en 2019-2020) a mesuré la participation au dépistage du cancer, le suivi et les résultats chez les
membres des Premières nations de l’Alberta 51. Les études de ce type, qui examinent le comporte-
ment de divers groupes de population et identifient les possibilités d’intervention politique,
sont indispensables. Cette étude en particulier s’appuie sur des liens entre le registre des Premières nations
et plusieurs sources de données. Cette stratégie répond au fait que la plupart des bases de données adminis-
tratives sur la santé et des registres provinciaux du cancer ne contiennent pas d’information sur la race ou
l’origine ethnique (Ahmed et al., 2015) et souligne la nécessité de recueillir et d’utiliser des données
complètes sur la santé des Canadiens, y compris des indicateurs sociodémographiques.

Toutes les provinces et tous les territoires canadiens, à l’exception du Québec, du Yukon
et du Nunavut, ont mis en œuvre des campagnes de communication afin d’accroître la parti-
cipation des groupes dont les taux de participation au dépistage sont faibles (PCCC, 2021). Ces
groupes comprennent les Premières nations, les Inuits et les Métis, les immigrants, les personnes ne parlant
ni l’anglais ni le français, les populations à faible revenu et les minorités visibles.

Les contraintes et les abus infligés par le système de santé aux communautés autochtones ont brisé leur
confiance dans cette institution (Vogel, 2015). L’amélioration de la prévention du cancer du sein dépend
donc de la restauration de cette confiance. La méfiance à l’égard du système de santé est aggravée par le
fait que les populations autochtones sont plus exposées au risque de victimisation que les populations non
autochtones (Boyce, 2016; Maranzan et al., 2018), ce qui alimente un sentiment général de méfiance et
les dissuade de participer au dépistage 52. Atteindre les Premières Nations, les Inuits et les Métis
nécessite par conséquent d’adapter les stratégies en impliquant les leaders communautaires
dans le processus de développement des campagnes de communication, y compris des individus
de différentes générations (Boyd et al., 2021). Dans cette optique, l’Alberta et l’Ontario ont organisé des
ateliers et des foires sur la santé dans les communautés autochtones, en collaboration avec des intervenants
clés (PCCC, 2021) 53 . Ce type d’interaction est également conforme à l’importance de la narration orale
dans la culture autochtone (Friedman et Hoffman-Goetz, 2007).

51. En date du 24 octobre 2022, les résultats de cette étude n’ont pas encore été publiés. Pour une mise à jour, voir : Alberta
Health Services, Cancer Epidemiology and Prevention Research. Assessing cancer screening participation and uptake among
First Nations people of Alberta. https://www.cepr.ca/multimedia-archive/assessing-cancer-screening-participation-a
nd-uptake-among-first-nations-people-of-alberta/

52. Les témoignages recueillis en Colombie-Britannique par Maranzan et al. (2018) font état de la victimisation comme l’un
des facteurs expliquant la réticence des femmes autochtones à participer au dépistage du papillomavirus et du cancer du col de
l’utérus. On peut raisonnablement s’attendre à des effets similaires pour le dépistage du cancer du sein, puisqu’il a été observé
que les traumatismes réduisaient la participation au dépistage du cancer du sein dans d’autres populations (Farley et al., 2001).

53. À notre connaissance, le Québec n’a pas encore mis en œuvre de stratégie semblable.
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En outre, une communication efficace doit comprendre et respecter les systèmes de croyances
et les cultures autochtones. L’étude qualitative menée par Hoffman-Goetz et Friedman (2007) en On-
tario souligne que l’intégration de la diversité culturelle dans la communication renforce sa crédibilité. C’est
d’autant plus important que les croyances autochtones sur certaines questions sont très différentes du système
de croyances occidental 54 et peuvent varier d’une culture autochtone à l’autre (Boyd et al., 2021). D’autres
initiatives menées par les deux provinces comprennent l’organisation de séminaires pour les MF. Ces sé-
minaires permettent aux MF de comprendre les comportements en matière de dépistage chez les peuples
autochtones et d’acquérir des connaissances appliquées visant à les encourager à participer aux programmes
provinciaux. L’Alberta a également partagé des ressources avec les professionnels de la santé pour les aider
à discuter du dépistage avec leurs patientes et patients. À un niveau plus granulaire, l’Ontario a coordonné
la formation individuelle des MF (PCCC, 2021). La province a également mis en œuvre une communication
ciblée par le biais des médias sociaux et de publicités dans de petits médias adaptés aux cultures autoch-
tones. Friedman et Hoffman-Goetz (2007) ont démontré que les autochtones comprennent mieux le matériel
adapté à leur culture que le matériel conçu pour le grand public. Cependant, ces travaux restent descriptifs
et s’appuient sur un échantillon de petite taille. Bien que nous soyons conscientes des difficultés liées à la
réalisation d’études ou d’essais de plus grande envergure sur les populations autochtones, de telles études
permettraient d’évaluer l’impact de la communication personnalisée sur la participation au dépistage.

De façon plus générale, l’adaptation culturelle et linguistique de la communication aux minorités vi-
sibles peut permettre d’augmenter le nombre de mammographies de dépistage, comme le démontre l’étude
qualitative menée dans la ville de New York par Fung et al. (2021). Dans cette optique, les campagnes de
sensibilisation au cancer menées en octobre par l’Ontario ont veillé à représenter les minorités visibles. En
outre, des unités mobiles de dépistage ont permis d’atteindre les populations des zones rurales, éloignées
ou mal desservies. D’autres mesures comprennent la traduction des brochures d’information pour les rendre
compréhensibles aux non-anglophones. Plus globalement, l’Alberta a proposé d’analyser les obstacles socio-
démographiques au dépistage du cancer dans le cadre du projet en cours Creating Health Equity in Cancer
Screening (CHECS). Ce projet est organisé en trois étapes. Après avoir identifié les communautés cibles
caractérisées par une faible participation au dépistage, les acteurs locaux ont été consultés pour mieux com-
prendre les facteurs qui entravent ou facilitent le dépistage. La phase suivante consistera à mettre en œuvre
et à évaluer des politiques élaborées en collaboration avec les décideurs locaux.

Points clés

Diverses stratégies ont été mises en œuvre en dehors du Québec pour améliorer la parti-
cipation au dépistage organisé.

• La Breast Cancer Facebook Study menée en Ontario montre que les publicités
ciblées sur les médias sociaux suscitent davantage d’engagement de la part des
utilisatrices que les publicités générales, mais le rapport ne mentionne pas si l’ex-
position à ces publicités augmente ou non la participation au dépistage organisé.

• Les groupes socialement marginalisés ont tendance à moins participer au dépistage
organisé. Il est important de comprendre leur comportement et leurs croyances en
matière de prévention du cancer afin de concevoir des politiques qui renforcent
leur participation.
— Les populations autochtones sont sensibles à la manière dont les informations

sur la prévention du cancer du sein sont transmises.
— Pourtant, à notre connaissance, il n’existe aucune donnée montrant l’efficacité

des méthodes de communication adaptées à la culture en termes d’augmenta-
tion de la participation au dépistage.

— L’Ontario et l’Alberta ont adapté leurs campagnes de communication pour
atteindre d’autres populations. Les effets n’ont pas encore été évalués.

54. Par exemple, aux États-Unis, Sanderson et al. (2010) soulignent que dans la culture navajo, on évite de parler de sujets
négatifs liés à la santé à la première personne, car cela peut entraîner une maladie.
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3.3 Accès au diagnostic : des parcours efficaces et intégrés
Plus loin dans le parcours diagnostique, les procédures du Québec à la suite d’un résultat anormal

à la mammographie alourdissent inutilement le fardeau des patientes et patients et retardent
le diagnostic. L’Alberta et l’Ontario communiquent ces résultats par téléphone aux patientes et patients
et/ou à leurs MF 55. Le Québec envoie une lettre de résultats, bien qu’il ait été prouvé que la
communication par courrier postal entrave la rapidité du suivi. Schapira et al. (2018) ont rassemblé
des données individuelles (couvrant une période de 4 ans) dans 28 centres d’imagerie mammaire aux États-
Unis et analysé comment les pratiques de communication influencent la rapidité du suivi après des résultats de
mammographie anormaux. Ils montrent que les personnes qui avaient reçu leur résultat par lettre étaient deux
fois moins susceptibles d’avoir un suivi rapide de leur résultat, par rapport à celles contactées directement par
téléphone ou par l’intermédiaire de leur MF 56. La communication par courrier livre également les malades
à eux-mêmes, sans possibilité de s’entretenir avec des professionnels de la santé lorsqu’ils reçoivent cette
nouvelle. C’est pourquoi la communication verbale, en personne ou par téléphone (Marcus et al., 2012), est
préférée à la communication écrite des résultats anormaux et est associée à une plus grande probabilité de
suivi (Poon et al., 2004).

Une fois les résultats (anormaux) communiqués, les personnes participant au PQDCS sont invitées à
communiquer avec leur MF ou le centre de diagnostic où elles se sont soumises au dépistage afin de planifier
un rendez-vous de suivi. Bien qu’il leur incombe d’être proactives en ce qui concerne leur santé, l’anxiété liée
à la réception d’un diagnostic de cancer peut les décourager de prendre rapidement rendez-vous. L’Ontario
et l’Alberta mettent en œuvre des pratiques plus proactives. En Ontario, le rendez-vous de suivi est
coordonné par le centre de dépistage ou le MF. En Alberta, la clinique ou le MF communique directement
avec la personne pour organiser le suivi. Certains centres organisent directement les suivis. Ces pratiques
permettent d’éviter les délais causés par la procrastination liée à l’anxiété des patientes et patients. Elles
permettent également de mieux coordonner la communication et les services, d’améliorer la continuité des
soins et de contribuer ainsi à l’autonomie des patientes et patients (PCCC, 2020).

La difficulté d’accès à la médecine de famille au Québec complique également l’adoption de telles me-
sures 57. Pour cette raison, les efforts visant à faciliter et à clarifier l’accès à l’investigation du cancer du
sein au Québec comprennent l’assignation des personnes participant au dépistage qui n’ont pas de MF et
qui reçoivent un résultat anormal à un médecin bénévole du programme PQDCS 58 Cette mesure devrait
favoriser leur accès aux soins et leur soutien. Cependant, on ne saît pas si elle est efficace, car elle ne semble
pas avoir été évaluée (Sahay, 2022).

D’autres solutions pour alléger une partie du fardeau causé par le manque de soins primaires incluent la
mise en œuvre d’un modèle de soins partagés. Ce modèle permet aux praticiennes et praticiens cliniques et
aux professionnels paramédicaux d’assumer certaines des responsabilités des médecins de famille pendant la
période précédant le diagnostic du cancer 59. Les spécialistes peuvent se concentrer sur les tâches propres à
leur formation tandis que les autres prestataires communiquent avec les patientes et remplissent des tâches
plus générales liées au diagnostic. En Colombie-Britannique, les infirmières et infirmiers praticiens reçoivent
une formation spéciale en oncologie, ce qui leur permet de demander des examens de diagnostic, de poser

55. En plus de l’envoi des résultats par la poste.
56. Il convient toutefois de noter que deux aspects de la conception de l’étude de Schapira et al. (2018) menacent la validité

externe de leurs résultats. Sur les 31 établissements invités à participer à l’enquête, seuls 28 l’ont fait. Bien que cela représente
90%, il pourrait y avoir un biais de sélection : les unités plus performantes pourraient être plus enclines à répondre à l’enquête.
Plus important encore, les établissements inclus dans l’enquête sont situés sur la côte Est, dans des zones relativement aisées sur
le plan économique et à proximité de centres urbains, voire de grands centres urbains. Outre le fait qu’ils disposent de plus de
ressources que les zones rurales, les centres urbains et suburbains peuvent généralement desservir une population qui bénéficie
d’un meilleur accès à des services publics de qualité, y compris les services postaux. Ainsi, les résultats de Schapira et al. (2018)
pourraient sous-estimer les inefficacités de la communication par courrier postal dans les zones rurales et mal desservies.

57. Un sondage réalisé en 2022 auprès de l’ordre professionnel des médecins du Québec révèle que 94% d’entre eux estiment
qu’il est difficile pour les patients d’obtenir un rendez-vous médical le soir ou la fin de semaine. Voir : Archambault, Héloïse.
2022. “L’accès aux soins de santé critiqué par les médecins du Québec”. Le Journal de Montréal. 2 mai. https://www.journald
emontreal.com/2022/05/02/lacces-aux-soins-critique-par-les-medecins.

58. PQDCS- Région de la Capitale-Nationale. Médecins bénévoles et IPS.Consulté le 30 octobre 2022. http://www.depistag
esein.ca/medecins-et-ips-volontaires-intervenants/#.Y2LUMHaZO5d.

59. PCCC. Boîte à outils sur les modèles de soins. Consulté en ligne le 13 décembre 2022. https://www.partnershipagainst
cancer.ca/topics/models-of-care/optimizing-scope-practice/distributed-care/
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un diagnostic de cancer et de dépister les rechutes, les oncologues étant disponibles pour des consultations 60

Des efforts semblables ont été déployés avec succès en Alberta et en Ontario.

Pour les personnes participant au PQDCS mais aussi hors programme, Montréal a mis en place des
Centres de répartition des demandes de service (ci-après CRDS), qui leur fournissent des rendez-vous pour
des consultations de spécialistes sur recommandation d’un MF. Les personnes qui n’ont pas de MF peuvent
prendre rendez-vous avec un médecin de famille pour obtenir une telle recommandation 61 Ces centres ont
pour but d’aider les individus à s’orienter dans le système de santé 62. Cet objectif est partagé
par des unités spécialisées dans le diagnostic du cancer du sein, comme la Marion C. Soloway Breast Rapid
Diagnostic Unit au Sunnybrook Health Sciences Centre, en Ontario 63. Racz et al. (2016) ont montré en
utilisant une comparaison « avant et après » que le temps d’attente moyen entre la consultation et le
diagnostic est passé de 16,7 à 2,2 jours après la mise en place de cette unité 64. En Ontario, l’hôpital de
l’Hôtel-Dieu et l’hôpital général de Kingston ont mis en place le Breast Assessment Program (BAP) 65.
Cette extension d’une unité de diagnostic rapide (UDR) du cancer du sein sert de point d’accès unique à
l’imagerie diagnostique et à une liste complète de services connexes, et réduit les délais de diagnostic (Jiang
et al., 2018b). Tous les centres d’évaluation du sein (Breast Assessment Centers [BAC]) mis en place par
le programme de dépistage du cancer du sein de l’Ontario suivent le même principe. Chiarelli et al. (2017)
montrent que les patientes et patients évalués dans un BAC étaient deux fois plus susceptibles d’obtenir
un diagnostic à l’intérieur d’une période de 7 semaines que celles et ceux évalués dans le cadre des soins
habituels. Quan et al. (2012) indiquent qu’en plus d’un diagnostic rapide, d’autres BAC ont obtenu de
meilleurs résultats que les soins habituels pour d’autres indicateurs de qualité (par exemple, la pertinence
du suivi et les indicateurs associés aux biopsies). En intégrant les soins, cette initiative favorise un
diagnostic rapide du cancer du sein 66.

La standardisation des pratiques est une autre innovation qui accompagne souvent les initia-
tives de soins intégrés. À plus grande échelle, l’Ontario (Action Cancer Ontario, 2021a) et l’Alberta (Bond
et al., 2019) ont établi des cartes de parcours de dépistage et de diagnostic qui s’appuient sur un consensus
scientifique pour standardiser les pratiques de prévention et de soins, fournissant un cadre clair pour soutenir
les décisions cliniques. De plus, l’Alberta a mis en place un parcours spécifique pour les patients présentant
des lésions classées BI-RADS 5 67 L’évaluation “avant-après” de ce programme a démontré qu’il avait permis
de réduire considérablement le délai de diagnostic pour les patients ciblés (Laws et al., 2019).

Dans la continuité de ces mesures, le ministère de la Santé et des Services sociaux du Québec a annoncé le
3 juin 2022 le lancement d’un projet de 11,2 millions de dollars visant à coordonner les parcours d’investiga-
tion en cancérologie 68 Ce projet s’inscrit dans le prolongement des efforts déjà déployés par le gouvernement
provincial pour améliorer l’accès. L’objectif est d’améliorer la qualité des soins oncologiques, de suivre réguliè-
rement les délais de diagnostic dans les centres d’imagerie (MSSS, 2010, 2022), d’uniformiser les pratiques et

60. BC Cancer. “Primary Care Nurse Practitioners”. Prinvincial Helath Services Authority. Consulté en ligne le 13 décembre
2022. http://www.bccancer.bc.ca/our-services/services/primary-care

61. Gouvernement du Québec, Santé Montréal. “Médecin spécialiste : Centre de répartition des demandes de services (CRDS)”.
https://santemontreal.qc.ca/population/services/medecin-specialiste-centre-de-repartition-des-demandes-de-ser
vices-crds/ Consulté en ligne le 27 octobre 2022.

62. Voir : FQC. 2022. “Guichets pour optimiser l’accès à l’investigation du cancer : une avancée pour les patients”. 3 juin. https:
//fqc.qc.ca/news/guichets-pour-optimiser-l-acces-a-l-investigation-du-cancer-une-avancee-pour-les-patients.

63. Sunnybrook Health Sciences Centre, Breast Cancer. Marion C. Soloway Breast Rapid Diagnostic Unit (RDU). Consulté
en ligne le 27 octobre 2022. https://sunnybrook.ca/content/?page=occ-breast-rapid-diagnostic-unit-rdu.

64. Bien que cette analyse ne tienne pas compte d’autres variations potentielles susceptibles de réduire les temps d’attente et
que sa validité externe soit limitée, elle fournit un exemple de mise en œuvre réussie d’une UDR.

65. Kingston Health Sciences Centre. “Breast Assessment Program”. Retrieved online on October 27, 2022. https://kingst
onhsc.ca/cancer-care/types-care/breast-assessment-program.

66. Les effets des soins intégrés s’étendent au traitement. Blackmore et al. (2019) soulignent que les patientes évaluées par le
biais du BAC ont connu des délais de traitement plus courts après le diagnostic.

67. Les lésions BI-RADS 5 sont définies selon le Breast Imaging Atlas et présentent les caractéristiques d’imagerie typiques
d’une tumeur maligne du sein (voir par exemple d’Orsi et al., 2018).

68. Gouvernement du Québec, Cabinet du Ministre de la Santé et des Services Sociaux. “Cancérologie - Des guichets mis en
place partout au Québec pour optimiser l’accès à l’investigation”. Consulté le 30 octobre 2022. https://www.newswire.ca/fr/n
ews-releases/cancerologie-des-guichets-mis-en-place-partout-au-quebec-pour-optimiser-l-acces-a-l-investigati
on-874817260.html.
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de mettre en place des réseaux de partage de données grâce à des systèmes d’information (INSPQ, 2022). Des
guichets d’investigation seront créés dans chacun des 28 centres de soins en cancérologie affiliés au gouverne-
ment. De l’aiguillage au diagnostic, des algorithmes cliniques aideront les professionnels de la santé à suivre
et à organiser les soins. Les équipes des points d’accès devront s’assurer que les processus d’investigation sont
correctement coordonnés et que les patientes et patients bénéficient d’un soutien adéquat. Cette initiative
se veut créer un parcours diagnostique intégré et standard, conformément au consensus établi
selon lequel de telles pratiques peuvent améliorer l’efficacité du processus diagnostique 69. Le
gouvernement et les parties prenantes attendent de cette innovation qu’elle réduise les délais de diagnostic,
améliore la précision des examens prescrits, favorise la continuité des soins et améliore l’accès aux examens
de dépistage du cancer et au suivi ultérieur. Alors que les points d’accès liés au cancer du poumon ont vu
le jour à l’été 2023, les points d’accès visant à améliorer le diagnostic du cancer du sein sont attendus à
l’automne 2023 70 Des évaluations seront nécessaires pour mesurer si ces résultats attendus sont atteints.

Bien que cette initiative ne porte pas sur le cancer du sein en particulier – elle inclut tous les types de
cancer – on pourrait naturellement anticiper des effets bénéfiques sur les voies de diagnostic
du cancer du sein. Jiang et al. (2018b) montrent que les unités d’évaluation diagnostique (UÉD) de
l’Ontario sont liées à des délais de diagnostic plus courts chez les patientes atteintes d’un cancer du sein
symptomatique. Webber et al. (2020) obtiennent des résultats similaires chez les asymptomatiques dans le
cadre du programme provincial de dépistage organisé. Ces deux évaluations s’appuient sur des liens entre les
données administratives et les données relatives aux patientes. Jiang et al. (2018b) complètent ces données
avec la Base de données sur les personnes inscrites (BDPI), qui contient des informations démographiques
individuelles.

En plus de fournir des preuves de l’efficacité de la standardisation et de l’intégration des parcours, Web-
ber et al. (2020) montrent également qu’il est indispensable de combiner les données d’évaluation
de la santé et des programmes avec des données géographiques et sociodémographiques pour
évaluer correctement les initiatives. En effet, les personnes symptomatiques évaluées dans un centre
d’évaluation du sein ont tendance à provenir de régions plus riches que celles qui reçoivent les soins habituels.
Cette sélection – des procédures de soins plus efficaces par les populations issues de milieux socioéconomiques
plus favorisés – entrave l’évaluation correcte des politiques. Dans l’idéal, l’évaluation de l’effet des UÉD sur
les temps d’attente nécessiterait un cadre expérimental dans lequel certains centres de santé seraient do-
tés d’UÉD de manière aléatoire, ce qui n’est pas réalisable. Étant donné que les résultats et les modèles
de soins habituels sont également meilleurs pour les personnes de statut socioéconomique élevé (voir par
exemple Kumachev et al., 2016), les effets de programmes tels que les unités d’évaluation diag-
nostique sont susceptibles d’être surestimés. La prise en compte des caractéristiques géographiques et
sociodémographiques des patientes et patients permet de limiter ce biais.

Points clés

• La communication des résultats directement par téléphone favorise un suivi rapide
des résultats anormaux de la mammographie.

• L’inclusion des MF dans la prévention et le suivi du cancer du sein permet aux
malades de disposer d’un interlocuteur direct qui peut assurer la coordination avec
les services spécialisés.
— De telles pratiques sont mises en œuvre en Ontario et en Alberta.
— Comme une grande partie des Québécois n’ont pas de MF, le PQDCS a mis

en place un programme de médecins bénévoles.

69. Voir Brouwers et al. (2009) pour une revue des essais contrôlés randomisés, des études cas-témoins et des études de
cohortes prospectives ou rétrospectives étayant cette affirmation.

70. Voir : Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec. 2023. “Guichet
d’investigation en cancérologie (GIC)”. https://ciusssmcq.ca/soins-et-services/soins-et-services-offerts/passer-u
n-examen-recevoir-un-traitement-etre-suivi/guichet-d-investigation-en-cancerologie-gic/. Consulté en ligne le 14
août 2023.
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— Ce programme n’a pas encore été évalué.
• Les initiatives de normalisation et d’intégration des soins, telles que les UÉD et

les UDR, favorisent un diagnostic rapide.
— Les éléments de preuve preuves à l’appui (par exemple Jiang et al., 2018b) sont

toutefois sujets à un biais de sélection et pourraient surestimer les effets de ces
programmes.

— Les données sur les UÉR sont peu nombreuses, mais encourageantes.
— La mise en place par le Québec de points d’accès dédiés au diagnostic du cancer

doit être considérée comme un pas dans la bonne direction et devra faire l’objet
d’une évaluation empirique ultérieure.

3.4 Apprendre des données : vers des soins de meilleure qualité et plus équi-
tables

Comme nous l’avons souligné à la section 2.2, la collecte et l’analyse de données détaillées sont essentielles
pour évaluer les projets pilotes et les politiques. Cependant, les technologies de l’information peuvent
et doivent être davantage utilisées pour améliorer les décisions cliniques par le biais de réseaux et
de systèmes d’information, ainsi que pour faciliter la recherche. En particulier, les réseaux de télépathologie
permettent le partage à distance de données pathologiques entre pathologistes et professionnels de la santé
à des fins de consultation et de diagnostic, ce qui améliore l’accès à l’expertise et accélère les soins aux
patients. Les réseaux de télépathologie utilisent la numérisation de spécimens et la transmission d’images sur
un réseau sécurisé pour permettre à des experts à distance d’analyser et de diagnostiquer des cas de manière
collaborative. Ils sont particulièrement adaptés au Québec, et au Canada en général, dont la géographie
est caractérisée par de nombreuses zones à faible densité de population. Les réseaux de télépathologie ont
permis de connecter des communautés éloignées à des pathologistes situés à des centaines de kilomètres
dans les principales zones métropolitaines, améliorant ainsi la qualité des soins et réduisant les délais de
diagnostic (voir Têtu et al., 2012, pour une analyse qualitative du réseau de pathologie de l’Est-du-Québec).

Au Québec, l’initiative OPTILAB regroupe 12 grappes de laboratoires et de services qui ont mis en com-
mun leurs ressources et leur organisation pour optimiser les services de biologie médicale 71 Cette initiative
panquébécoise de 2017 résulte en fait de la fusion et de la restructuration des réseaux de télépathologie mis
en place par quatre des principales universités 72 de la province 73. OPTILAB a créé un réseau de télépatho-
logie capable d’éclairer les décisions cliniques de ses membres, mais aussi de soutenir celles de « plusieurs
établissements de santé, allant de grands centres de santé universitaires à de plus petits centres ruraux »,
selon le Dr André Dascal, chef de la médecine de laboratoire clinique au Centre universitaire de santé McGill
(CUSM) et directeur médical d’OPTILAB Montréal-CUSM 74

Le projet de télépathologie multiprovincial est une version pancanadienne des réseaux décrits ci-dessus (In-
foroute Santé du Canada, 2020). Il a d’abord été implanté au Manitoba, à Terre-Neuve-et-Labrador et en
Ontario. À long terme, l’objectif est de mettre cette solution à l’échelle et de l’étendre aux autres provinces
canadiennes.

Les parcours intégrés, parce qu’ils impliquent différents types de prestataires et une stan-
dardisation des soins, sont particulièrement adaptés à la mise en œuvre de réseaux de données.
Dans ce contexte, le programme d’évaluation diagnostique de l’Ontario inclut une solution de parcours élec-
tronique (DAP-EPS). Celle-ci prend la forme d’un portail en ligne destiné aux patientes et patients ainsi

71. MSSS. “OPTILAB”. Consulté en ligne le 27 octobre 2022. https://www.msss.gouv.qc.ca/professionnels/soins-et-s
ervices/optilab/presentation-de-la-demarche-optilab/.

72. Université de Montréal, Université McGill, Université Laval et Université de Sherbrooke.
73. Ces initiatives sont similaires à celles du University Health Network (UHN) de Toronto. L’UHN est une collaboration entre

les hôpitaux Toronto General et Toronto Western, le Princess Margaret Cancer Centre, le Toronto Rehabilitation Institute
et le Michener Institute of Education de l’UHN. Le réseau “utilise la télépathologie pour fournir des services de diagnostic
(principalement l’interprétation de coupes congelées primaires) dans leurs sites à Toronto ainsi qu’à des collègues à Kingston
et dans les communautés du nord de l’Ontario” (Bernard et al., 2014).

74. CUSM. 2020. “Une première au Québec : OPTILAB Montréal-CUSM reçoit la prestigieuse triple certification ISO”. 8
Septembre. Nouvelles (en ligne). https://cusm.ca/nouvelles-et-histoires/nouvelles/une-premiere-au-quebec-optilab
-montreal-cusm-recoit-la.
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qu’à leurs prestataires de soins, par le biais duquel les données relatives à chaque cas sont conservées. Ce
portail en ligne fournit aux patientes et patients des renseignements personnalisés et au personnel clinique
des outils d’aide à la décision en matière de soins et de gestion des flux de travail, qui sont basés sur des
parcours diagnostiques cliniques validés. Le DAP-EPS recueille également des données qui servent à contrô-
ler et à évaluer les processus du DAP. L’initiative électronique semble avoir atteint son objectif d’optimiser
l’expérience patient et de soutenir le travail du personnel et des prestataires du DAP. Selon le rapport d’éva-
luation connexe d’Inforoute Canada : “ les résultats combinés brossent le tableau d’une nouvelle application
qui présente une valeur considérable pour ses utilisateurs et offre des avantages importants aux patients au
sein du DAP et aux personnes qui prennent leurs soins en charge.” (Action Cancer Ontario, 2014).

La standardisation des soins exige également la standardisation des rapports de pathologie, ce qui
est l’objectif du rapport synoptique. Le rapport synoptique de pathologie (RSP) 75 consiste à rapporter des
éléments de données pathologiques précis dans un format prédéterminé et standard dans les rapports de
pathologie chirurgicale. Il remplace les rapports en texte libre, qui ont tendance à être narratifs, à omettre
certaines données nécessaires et à manquer de cohérence dans leur format. Le RSP garantit que les rap-
ports n’omettent pas de données importantes et puissent être utilisés et adaptés pour que les pathologistes
échangent des renseignements, ainsi qu’à des fins de recherche (Renshaw et al., 2018). C’est l’objectif du
RSP électronique d’Action Cancer Ontario.

Enfin, la collecte et le traitement systématiques des données cliniques peut aider les hôpitaux à prévoir
leurs budgets et informer les décisions politiques des coûts liés au système de soins de santé. À cet égard, le
centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM) a investi dans l’automatisation de la collecte et surtout
du traitement des données cliniques. La création d’une base de données dans laquelle les renseignements sur
les soins sont regroupés en épisodes de traitement permet d’exploiter directement ces informations à des
fins de recherche et d’analyse. Sinon, ces données sont trop granulaires pour être exploitables 76. En fin de
compte, cette initiative permettra d’évaluer et de prévoir les coûts de multiples parcours de soins. Bien que
les hôpitaux universitaires disposent des ressources nécessaires pour mener à bien de tels projets, ce n’est pas
le cas pour les petits établissements de santé dans les régions éloignées. Pourtant, la généralisation de ce type
d’initiative à l’échelle de la province profiterait d’autant plus aux individus suivis par des petits prestataires
que ceux-ci peuvent être soumis à des budgets plus serrés.

Points clés

• Les réseaux de télépathologie permettent aux médecins des régions éloignées d’avoir
accès à l’expertise clinique disponible dans les hôpitaux urbains.
— A cet égard, OPTILAB s’appuie sur le réseau de pathologie de l’Est-du-Québec.
— Bien qu’encourageantes, les données scientifiques évaluant l’OPTILAB du Qué-

bec sont qualitatives et peu nombreuses.
— De même, le projet pancanadien de télépathologie multiprovinciale n’a pas

encore fait l’objet d’une évaluation quantitative.
• Les réseaux de télépathologie sont particulièrement adaptés aux programmes de

soins standardisés, car ils impliquent que les données cliniques soient communi-
quées de manière uniforme.

• Les avantages d’une collecte systématique de données s’étendent à d’autres objec-
tifs tels que la prévision des coûts des soins de santé.

4 Discussion
Le Québec est performant sur plusieurs segments du parcours diagnostique du cancer du sein. Par

exemple, il est en mesure d’évaluer en continu la performance de son programme de dépistage du cancer

75. Pour une définition et des exemples, voir : American College of Pathologists (2018).
76. Nous remercions Michèle Bally pour ce commentaire.
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du sein à l’aide des données approfondies du SI-PQDCS. Ces données alimentent les rapports annuels (tels
que PQDCS, 2022, 2021) et les tableaux de bord régulièrement mis à jour 77 de l’INSPQ, ainsi que dans les
études menées par des équipes de recherche indépendantes (comme Perron et al., 2019). En outre, le Québec
s’efforce de réformer son parcours de diagnostic du cancer du sein en soutenant des programmes innovants
tels que OPTILAB, les CRD et le programme de soutien aux prestataires de soins primaires.

Ce rapport tente de fournir une analyse globale de la performance du Québec pendant la période précédant
la confirmation du diagnostic de cancer du sein. Cependant, l’absence d’un Registre du cancer dont les
données sont disponibles et à jour empêche de dresser un portrait complet de la situation. Bien que les
données administratives et celles du programme de dépistage puissent être combinées pour brosser un tableau
partiel, l’absence d’informations clés comme le stade au moment du diagnostic est un obstacle à la recherche
et rend difficiles les analyses nécessaires pour évaluer et améliorer les politiques actuelles et à venir (voir p.
53 PCCC, 2017). De plus, comme le Québec est la seule province qui n’a pas contribué au RCC depuis 2010,
les données sur le cancer du sein du Québec ne sont pas standard (Statistique Canada, 2022a). Cela signifie
qu’elles ne peuvent pas être comparées de manière fiable à celles du reste du Canada et qu’elles sont exclues
de l’analyse nationale (rapport “Statistiques canadiennes sur le cancer” 2021).

La comparaison du Québec avec les deux provinces canadiennes où les délais sont les plus courts, l’Alberta
et l’Ontario, révèle divers points à améliorer dans le parcours diagnostique du cancer du sein au Québec. Par
exemple, le Québec ne désigne pas les personnes à risque plus élevé. C’est aussi la seule province qui ne dispose
pas de programme visant à encourager la participation au programme de dépistage parmi les populations
dont le taux de dépistage est faible (PCCC, 2021). Étant donné que l’adhésion au dépistage varie selon la
démographie et les régions du Québec, le PQDCS devrait réévaluer ses pratiques à cet égard. Les personnes
qui ne peuvent pas participer au PQDCS rencontrent encore plus d’obstacles avant le diagnostic et ne savent
souvent pas vers qui se tourner lorsque les symptômes du cancer du sein apparaissent.

La difficulté d’accès à un MF au Québec crée des lacunes dans les soins et ne fait rien pour faciliter l’accès
à des soins rapides. Bien qu’il faille reconnaître que la pénurie de MF n’est pas facile à résoudre, l’utilisation
d’un modèle de soins partagés permettrait au Québec d’éliminer une partie de la confusion et de réduire les
délais dans le parcours des patientes et patients symptomatiques vers le diagnostic. Cela permettrait à un plus
grand nombre de prestataires de soins de santé de participer aux soins intégrés. Favoriser la compréhension
du parcours diagnostique est un élément essentiel de la qualité des soins pour lequel les médecins n’ont
souvent pas le temps 78 Bien que plus d’un tiers des patientes et patients ayant obtenu un résultat anormal à
la mammographie n’aient pas bénéficié du suivi dont ils avaient besoin, ils sont plus susceptibles de recevoir
les soins appropriés après un résultat anormal au dépistage lorsqu’un plan de suivi a été documenté par le
médecin dans leur dossier médical (Poon et al., 2004). L’intervention comportementale “CHEST Australia
Trial” (voir Emery et al., 2019, pour une évaluation), destinée aux personnes présentant un risque élevé
de cancer du poumon, souligne l’importance de communiquer clairement. Cette intervention comprenait un
manuel d’auto-assistance et des rappels mensuels pour surveiller les symptômes sur le support de leur choix
(messages textes, appels téléphoniques et aimants de réfrigérateur). La participation à l’essai CHEST a été
associée à un nombre significativement plus élevé de consultations pour des symptômes respiratoires. De
toute évidence, les malades recherchent les soins dont ils ont besoin s’ils sont guidés tout au long de leur
parcours.

L’efficacité du modèle de soins partagés permet également aux prestataires de soins infirmiers et aux
autres prestataires de trier les individus en fonction de leurs caractéristiques cliniques. Le programme Alerta
Rosa, au Mexique, en est un exemple : il répartit en trois groupes les femmes qui souhaitent obtenir un
dépistage du cancer du sein et donne la priorité à celles qui présentent des symptômes suspects. Il s’est avéré
que ce programme permettait de prédire avec précision la probabilité qu’une patiente reçoive un diagnostic
de cancer et de réduire l’intervalle diagnostique pour les plus susceptibles d’en être atteintes (Tamez-Salazar
et al., 2020). Le triage pourrait réduire les délais et le stade de la maladie au moment du diagnostic au
Québec en fournissant les soins les plus rapides aux personnes les plus susceptibles d’avoir un cancer du sein.

77. Voir par exemple : INSPQ. Délai d’obtention des rendez-vous (en ligne). Consulté le 6 décembre 2022. https://www.in
spq.qc.ca/sites/default/files/pqdcs-sondages/delais.html.

78. Ce type de modèle apparaît d’autant plus important dans le contexte de la pénurie de main-d’œuvre dans le secteur des
soins de santé, car il permet d’optimiser les rôles des différents praticiens de la santé.
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Bien que le triage soit un moyen efficace de soigner les personnes symptomatiques en dehors du PQDCS,
les personnes participant aux programmes organisés reçoivent systématiquement un diagnostic plus ra-
pide (Habbous et al., 2022). Par conséquent, le PQDCS devrait viser à inclure les personnes les plus sus-
ceptibles d’être atteintes d’un cancer du sein afin que l’établissement du diagnostic et le traitement aient
lieu le plus rapidement possible, idéalement avant même l’apparition des symptômes. Pour déterminer la
population admissible au dépistage, il faut fixer une capacité pour le programme de dépistage, qui dépend
du volume de la population dépistée. Cela permet de maintenir un accès rapide aux soins dans le programme
et d’éviter que le système de soins oncologiques soit débordé. Même dans l’hypothèse théorique de ressources
illimitées, l’augmentation de la capacité du programme de dépistage peut donner lieu à un nombre accru
de faux positifs. Les tests de suivi inutiles qui sont effectués par la suite peuvent avoir des conséquences
physiques et psychologiques néfastes (PCCC, 2020). Même trois ans après avoir eu la confirmation qu’elles
n’avaient pas de cancer, les personnes qui ont reçu un résultat de mammographie faussement positif avaient
des expériences psychosociales moins bonnes que celles qui ont reçu un résultat normal. Parmi ces effets, ci-
tons l’anxiété, l’inquiétude au sujet du cancer du sein, ainsi que des répercussions négatives sur leur sommeil,
leur sexualité et leur réseau social (Brodersen et Siersma, 2013).

Pour couvrir les personnes les plus susceptibles d’avoir un cancer du sein dans le PQDCS sans sur-
dépistage, il est essentiel de cibler les personnes à risque élevé en ayant recours à des critères objectifs. Le
dépistage génétique visant à évaluer le risque de cancer du sein à l’échelle de la population est un moyen
potentiellement rentable et équitable d’y parvenir. Étant donné qu’il faudra du temps pour mettre en place
l’infrastructure nécessaire, on pourrait, dans l’intervalle, faire passer des tests de dépistage du syndrome
héréditaire prédisposant au cancer à des groupes dont on sait qu’ils présentent un risque plus élevé, comme
les personnes d’ascendance juive ashkénaze et les membres de la famille de personnes atteintes d’un cancer du
sein (Tindale et al., 2022). Le programme gagnerait en efficacité et en précision si l’on adaptait la fréquence
du dépistage et la méthode d’imagerie utilisée pour les patientes à risque élevé en fonction de leur profil
génétique et démographique. Dans ce sens, les résultats du projet de recherche PERSPECTIVE, qui élabore
des recommandations personnalisées pour le dépistage du cancer du sein, devraient être suivis de près 79.

Au-delà de la définition de critères concernant l’inclusion des individus à risque élevé et de recomman-
dations de dépistage personnalisées, l’optimisation du parcours diagnostique du cancer du sein passe par
l’amélioration de la participation au PQDCS. Cet objectif est d’autant plus important que l’adhésion est
plus faible dans les groupes marginalisés (Kumachev et al., 2016) et que les personnes qui ne participent pas
aux programmes de dépistage sont plus susceptibles de développer un cancer du sein que celles qui y parti-
cipent (Einav et al., 2020). La méthode de communication entre les patientes et patients et les prestataires
de soins de santé au cours du processus de diagnostic et le ton employé peuvent avoir une incidence sur les
taux de dépistage. Par exemple, Bertoni et al. (2020) ont mené un essai en Italie dont les résultats montrent
que les lettres d’invitation au dépistage du cancer du sein mettant l’accent sur les conséquences négatives
potentielles de l’absence de dépistage ont été associées à une participation accrue.

En conclusion, le Québec a la capacité de mettre en œuvre des politiques innovantes à chaque étape du
parcours diagnostique pour améliorer le diagnostic du cancer du sein et la prise en charge des patientes, du
recrutement optimal des participantes au programme de dépistage à l’amélioration de l’accès aux services
de diagnostic. D’autres juridictions comme l’Ontario et l’Alberta ont innové dans le domaine du dépistage
et du diagnostic du cancer du sein au cours de la dernière décennie, et des projets pilotes québécois comme
OPTILAB et PERSPECTIVE démontrent le dynamisme de la communauté scientifique de la santé dans la
province et sa capacité d’innovation. Pour bien évaluer ces politiques et surveiller la santé de sa population,
la province doit collecter des données sur les patients et les soins de manière systématique et uniforme. Cela
passe par la mise en place d’un Registre du cancer fonctionnel et par le renforcement des pratiques déjà
mises en place localement, notamment dans les hôpitaux universitaires tels que le CUSM et le CHUM.

79. Bartha Maria Knoppers et Jacques Simard. “Stratification personnalisée des risques pour la prévention et le dépistage
précoce du cancer du sein”. Génome Québec Inc. . Consulté en ligne le 13 décembre 2022. https://genomecanada.ca/fr/proje
ct/stratification-personnalisee-des-risques-pour-la-prevention-et-le-depistage-precoce-du-cancer-du/
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Annexe
Tableau A1: Programme provincial de dépistage organisé : com-
paraison entre le Québec, l’Ontario et l’Alberta

Québec Ontario Alberta

Population
cible

Femmes âgées de 50
à 69 ans,
tous les deux ans

Femmes âgées de 50
à 74 ans,
tous les deux ans

Femmes âgées de 45
à 74 ans,
tous les deux ans

Accès au
dépistage pour la
population hors
cible

• à partir de 35 ans
sur recommandation
médicale
• aucune fréquence
spécifiée

• à partir de 30 ans
sur recommandation
médicale ou
individus à haut
risque
• annuel

• à partir de 40 ans
sur recommandation
médicale
• annuel

Infrastructures
de dépistage

• clinique privée
• clinique
communautaire
• clinique de
dépistage
• hôpital
• unité mobile

• clinique de santé
indépendante
• hôpital
• bus mobile

• clinique de santé
indépendante
• hôpital
• bus mobile

Types de
mammographies
numériques

numérique et assistée
par ordinateur

numérique seulement numérique seulement

Utilisation de la
tomosynthèse

pour le diagnostic
seulement

en cours d’essai : en
plus du dépistage
2D, sur une base
volontaire

utilisation répandue :
systématique dans
certains centres,
sinon en cas de
densité élevée du sein

Utilisation de
l’IRM

non individus à haut
risque

individus à haut
risque

Utilisation de
l’échographie

non individus à haut
risque pour lesquels
l’IRM n’est pas
appropriée

certains centres
utilisent
l’échographie comme
examen
supplémentaire en
cas de densité élevée
du sein ou si la
personne ne peut pas
subir une IRM

Procédure après
un résultat de
mammographie
normal

• un résultat normal est envoyé par la poste au participant
• un rappel pour le prochain test de dépistage est également envoyé

Suite à la page suivante
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Tableau A1 – Suite

Quebec Ontario Alberta

Procédure après un résultat de mammographie anormal
Communication par courrier au

participant
selon le centre : soit
par courrier ou par
téléphone au
participant, soit par
l’intermédiaire de son
médecin de famille
(MF)

principalement par
téléphone au
participant et/ou à
son MF, par courrier
en plus

Suivi • les participants
sont invités à
communiquer avec
leur centre ou leur
MF pour un
rendez-vous de suivi
ou
• certains centres
communiquent de
manière proactive
avec le participant

rendez-vous
coordonné soit par le
centre de dépistage
soit par le MF

• la clinique ou le
MF communique
avec le participant
pour organiser le
suivi
ou
• certains centres
organisent
directement les suivis

Désignation d’un
MF pour le suivi

un médecin
volontaire du
programme est
chargé du suivi des
participants qui
n’ont pas de MF

MF désigné par le
centre si le
participant n’a pas
de MF

• normalement déjà
fait lors de la
première
mammographie
• sinon les centres
aident le participant
à trouver un MF lors
de l’organisation du
suivi

Infrastructure
pour la
mammographie
diagnostique

centres
d’investigation
désignés

centres d’imagerie
diagnostique dans ou
en dehors du
programme

• identique au
centre de dépistage
s’il est habilité
• clinique
communautaire
• hôpital

Suite à la page suivante
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Tableau A1 – Suite

Quebec Ontario Alberta

Individus à haut risque
Définition du
risque accru de
cancer du sein

N/A • antécédents
familiaux :
→ premier degré
parent masculin
→ deux membres de
la famille au premier
degré
→ un membre de la
famille au premier
degré âgé de moins
de 50 ans au moment
du diagnostic
• densité mammaire
d’au moins 75%
• recommandation
du radiologue
• antécédents
personnels ou
antécédents
familiaux au premier
degré de cancer de
l’ovaire
• pathologie
documentée de lésion
à haut risque

• antécédents
familiaux au premier
degré
• densité mammaire
d’au moins 75%
• antécédents de
maladies bénignes à
haut risque du sein
• recommandation
du radiologue

Prévention et
prise en charge

N/A mammographie
annuelle de 50 à 74
ans dans le cadre du
programme de
dépistage organisé

MF

Lignes
directrices sur la
densité
mammaire

• mesurée
• communiquée au
MF

• mesurée
• information
communiquée aux
participants
• invitation des
participants au
dépistage annuel

• mesurée
• les participants
peuvent obtenir des
informations par
l’intermédiaire de
leur MF
• lignes directrices
en cours
d’élaboration

Suite à la page suivante
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Tableau A1 – Suite

Quebec Ontario Alberta

Définition du
risque élevé de
cancer du sein

N/A • porteur de
mutation génétique
délétère
• ou parent au
premier degré d’un
porteur
• estimation d’un
risque de cancer du
sein de 25% au cours
de la vie
• radiothérapie à
l’âge de 8 à 30 ans
• âge de 30 à 74 ans
• absence de
symptômes aigus du
sein

• porteur de
mutation génétique
délétère
• ou parent au
premier degré d’un
porteur
• estimation d’un
risque de cancer du
sein de 25% au cours
de la vie
• radiothérapie à
l’âge de 8 à 30 ans
• ascendance
ashkénaze
• hyperplasie
mammaire (ADH,
ALH)
• carcinome
lobulaire in situ

Prévention et
prise en charge

N/A • section à haut
risque dans le cadre
du programme de
dépistage organisé
• mammographie +
IRM annuelles à
partir de 30 ans

• MF ou clinique
spécialisée
• mammographie +
IRM annuelles de 25
à 40 ans
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Tableau A2: Innovations récentes au Québec

Accès aux soins et soutien aux patientes
Offerts dans le
programme de
dépistage
organisé

Offerts hors
programme de
dépistage
organisé

Parcours de
soins
normalisés et
intégrés

Réseaux de
partage de
données

Évaluation

Programme de soutien
Prestataires de soins de
première ligne

✓ Non

OPTILAB
Montréal-CUSM Réseau
de télépathologie

✓ Limitée et
qualitative

Centre de répartition des
demandes de service
(CRDS) montréalais

✓ ✓ Non (initiative
récente)
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Tableau A3: Innovations récentes en Ontario

Accès aux soins et soutien aux patientes
Offerts dans le
programme de
dépistage
organisé

Offerts hors
programme de
dépistage
organisé

Parcours de
soins
normalisés et
intégrés

Réseaux de
partage de
données

Évaluation

University Health Network de
Toronto

✓ Limitée et
qualitative

DAP-EPS ✓ ✓ Qualitative
Electronic Synoptic
Pathology Reporting

✓ ✓ Qualitative

Kingston Cancer Centre
Breast Assessment Program

✓ ✓ ✓ Quantitative,
sujette à des
biais de
sélection

Rapid Diagnostic Units at
Sunnybrook Health Sciences
Centre de Toronto

✓ Quantitative,
sujette à des
biais de
sélection

Centres d’évaluation du sein ✓ ✓ ✓ Quantitative,
sujette à des
biais de
sélection
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Tableau A4: Innovations récentes en Alberta

Accès aux soins et soutien aux patientes
Offerts dans le
programme de
dépistage
organisé

Offerts hors
programme de
dépistage
organisé

Parcours de
soins
normalisés et
intégrés

Réseaux de
partage de
données

Évaluation

BI-RADS 5 Pathway ✓ ✓ Quantitative,
avant-après
(non causal)
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