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INTRODUCTION 

Le mélanome oculaire, ou uvéal, est une maladie rare. Les es4ma4ons du nombre de 
diagnos4cs effectués chaque année sont nombreuses et variables. Aux États-Unis, les 
es4ma4ons tendent à varier entre 1 500 et 2 500 nouveaux cas par an . Au Canada, une 1

es4ma4on éclairée suggérerait que nous voyons peut-être 200 nouveaux cas par an. La moi4é 
de ces cas se produiraient au Québec et en Ontario, où vit plus de la moi4é de la popula4on. 
(informa4ons complémentaires) 

La plupart des tumeurs apparaissent dans la choroïde (plus de 90 %) à l'arrière de l'œil, mais 
peuvent également apparaître dans l'iris, le corps ciliaire et la conjonc4ve. 

Pour l'instant, les facteurs de risque connus échappent au contrôle des pa4ents. Le plus grand 
risque est d'avoir la peau claire et les yeux bleus/verts. De plus, la plupart des diagnos4cs 
surviennent chez des personnes âgées d'environ 60 ans. Il existe une très faible propor4on de 
pa4ents a`eints de mélanome oculaire qui présentent une muta4on germinale BAP1, ce qui les 
expose à un risque accru de plusieurs cancers. Il semble que le risque soit légèrement plus élevé 
chez les hommes que chez les femmes, mais ce`e différence pourrait disparaître à mesure que 
les données s'accumulent. 

Néanmoins, le mélanome oculaire (MO) peut apparaître chez les enfants et les personnes 
âgées, ainsi que chez les personnes ayant n'importe quel couleur de peau.   

Nous savons, grâce à de nombreuses études, que près de 50 % des diagnos4cs primaires se 
transformeront en métastases, un grand nombre d'entre elles autour de deux ans et presque 
toutes dans les cinq ans après le diagnos4c. Il y a cependant des cas où les métastases se 
produisent dans les mois après le diagnos4c primaire ou même après vingt ans. 

De récentes découvertes en ma4ère de cartographie géné4que de la maladie ont permis de 
mieux comprendre les muta4ons géné4ques observées chez les pa4ents a`eints de mélanome 
oculaire. Il est maintenant clair qu'il s'agit d'un cancer avec un très faible nombre de muta4ons. 
Bien que cela puisse sembler faciliter la recherche de thérapies, cela fournit en fait moins de 
cibles pour les thérapies actuelles. Les progrès extraordinaires réalisés récemment dans le 
traitement du mélanome cutané n'ont pas encore été reproduits dans le mélanome oculaire. 

La plus grande avancée de ces dernières années a été la possibilité de tester la tumeur primaire, 
par une biopsie, pour établir le risque de maladie métasta4que. Plusieurs tests sont disponibles 
et plusieurs de nos centres pra4quent systéma4quement des biopsies, dans la mesure du 
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possible, au moment du traitement primaire. Ce`e connaissance accrue est u4le tant aux 
médecins qu'aux pa4ents. La moi4é des pa4ents primaires finissent par savoir qu'il est très peu 
probable qu'ils aient d'autres problèmes avec leur cancer. L'autre moi4é est en mesure de 
mieux planifier la surveillance et, espérons-le, d'intervenir plus tôt dans l'évolu4on de la 
maladie métasta4que. Une interven4on précoce offre davantage de possibilités de traitement. 

Diagnos9c primaire 

Dans de nombreux cas, les pa4ents présentent peu ou pas de symptômes au moment du 
diagnos4c primaire. Les troubles visuels peuvent être drama4ques ou presque impercep4bles. Il 
faut souligner l'importance d'examens oculaires complets et réguliers avec dilata4on pour tous, 
car cela perme`rait de diagnos4quer plus tôt le mélanome oculaire. Les pe4tes tumeurs sont 
moins dangereuses que les grosses. Le traitement des pe4tes tumeurs peut entraîner une 
diminu4on de la perte de vision. 

La maladie est généralement diagnos4quée par des oncologues oculaires dans des centres 
spécialisés. La plupart des tumeurs sont traitées par brachythérapie, mais l'énucléa4on est 
parfois nécessaire. La protonthérapie permet d'épargner la vue dans certains cas, mais elle n'est 
pas facilement accessible au Canada. Une nouvelle thérapie ac4vée par la lumière est 
actuellement en cours d'essais cliniques aux États-Unis et s'avère prome`euse. 

Les pa4ents qui ont été traités pour une maladie primaire sont suivis par les centres spécialisés 
car les déficits visuels et les problèmes de santé oculaire sont fréquents. Dans un pe4t 
pourcentage de cas, les tumeurs traitées peuvent commencer à repousser et nécessitent un 
traitement supplémentaire. Les pa4ents peuvent désormais, dans presque tous les cas, subir 
une biopsie pour déterminer le risque de métastases. Cela est très u4le pour élaborer un 
protocole de suivi approprié. 

Diagnos9c métasta9que 

Le développement d'une maladie métasta4que, en par4culier chez les pa4ents à haut risque, 
est généralement détecté par des IRM abdominales et des tomodensitométries pulmonaires 
régulièrement programmées. Les métastases au cerveau, aux ganglions lympha4ques ou aux os 
et aux 4ssus mous sont rares mais possibles. L'a`einte hépa4que est presque universelle.  

Il n'existe actuellement aucun traitement approuvé où que ce soit dans le monde pour le 
mélanome oculaire métasta4que (MOM). 

Ressources supplémentaires pour illustrer le contexte actuel de la recherche : 

Nature Reviews Disease Primers – Uveal Melanoma, 9 avril 2020 
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Sequencing of 117 Rou4ne Clinical Samples Provides Further Insights into the Molecular 
Landscape of Uveal Melanoma - Cancers 2020, 12, 1039. 

Shis in Treatment Modali4es Associated with Improved Outcomes in Uveal Melanoma Pa4ents 
with Liver Metastasis - Thomas Jefferson University, 3 février 2020 

SONDAGE D'OCUMEL CANADA AUPRÈS DES PRESTATAIRES DE SOINS DE SANTÉ À L'ÉCHELLE 
NATIONALE 

Du 28 août 2019 au 31 août 2020, Ocumel Canada, une ini4a4ve de l'organisa4on canadienne 
de sou4en aux pa4ents a`eints de mélanome, la Fonda4on Sauve ta peau, a mené le sondage 
« HCP Survey : Understanding Ocular Melanoma Care Pathways in Canada » (Comprendre les 
parcours de soins du mélanome oculaire au Canada), qui a évalué les services fournis par les 
centres travaillant dans le domaine du traitement du mélanome oculaire. Le sondage a été 
réalisé par le biais de la plateforme SurveyMonkey, et consistait en un ensemble de ques4ons à 
choix mul4ples et à réponses courtes. Il y avait vingt-huit (28) ques4ons au total. Chaque 
ques4on a permis aux par4cipants de faire des commentaires, s'ils ressentaient le besoin de 
faire part de leurs expériences. La plate-forme offrait également la possibilité aux par4cipants 
de sauter des ques4ons. 

Le rapport suivant est basé sur les résultats du sondage « HCP Survey : Understanding Ocular 
Melanoma Care Pathways in Canada » (Comprendre les parcours de soins du mélanome 
oculaire au Canada). Pour accéder aux données originales du sondage, contactez la Fonda4on 
Sauve ta peau. 

Sta9s9ques 

Le recensement et le suivi des diagnos4cs de mélanome oculaire au Canada sont peu clairs et 
manquent de cohérence. Certains centres 4ennent des sta4s4ques propres à leur centre et 
d'autres ont mis en place des systèmes provinciaux. La nécessité pour les pa4ents de se 
déplacer hors de leur province ou territoire pour se faire soigner complique considérablement 
la situa4on, car on ne sait pas clairement dans quelle province ou territoire le cas est enregistré, 
si tant est qu'il le soit.   

Dans ses publica4ons, la Société canadienne du cancer regroupe tous les cancers de l'œil, ce qui 
rend impossible la dis4nc4on entre le mélanome uvéal, le mélanome conjonc4val, le 
lymphome, le ré4nablastome et d'autres cancers de l'œil encore plus rares. 

Le premier registre mondial axé sur les pa4ents, développé par CureOM aux États-Unis et 
soutenu par Ocumel Canada, sera lancé fin 2020 et perme`ra aux pa4ents de s'inscrire eux-
mêmes et de fournir un dossier détaillé sur leur maladie. Le registre fera référence à un registre 
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médical mondial du mélanome oculaire lancé en 2019. Ce registre axé sur les pa4ents a le 
poten4el de développer des informa4ons beaucoup plus précises sur le mélanome oculaire au 
fil du temps s'il est bien souscrit. 
Essais cliniques 

Comme il n'existe pas encore de traitement systémique approuvé pour le mélanome oculaire 
métasta4que, la norme de soins est de recommander aux pa4ents de par4ciper à des essais 
cliniques. C'est une situa4on très frustrante pour les pa4ents canadiens car il y a très peu 
d'essais cliniques disponibles dans tout le pays. Alors qu'il existe actuellement 19 essais 
cliniques ac4fs pour le MOM en Europe et aux États-Unis, un seul d'entre eux est disponible 
pour les pa4ents canadiens. Voir le tableau 1 de l'ar4cle sur le contexte du MOM inclus (ci-
dessus) pour une liste des essais disponibles ailleurs.   

Les essais dans le cadre d'un traitement adjuvant sont très rares. Les pa4ents iden4fiés comme 
présentant un risque élevé de métastases se retrouvent dans une situa4on d'impuissance.  

Direc9ves de traitement 

L'Alberta et l'Ontario ont mis en place des direc4ves provinciales. Les lignes directrices du 
Québec sont en cours de révision. La Colombie-Britannique ne semble pas avoir de lignes 
directrices. 

Le contexte canadien 

Il existe quatre centres spécialisés au Canada pour les pa4ents a`eints de mélanome oculaire. 

Alberta 
L'Alberta dispose de cliniques à Calgary et à Edmonton où sont diagnos4quées les maladies 
primaires. Le traitement des maladies primaires et métasta4ques est disponible au Royal 
Alexandra et au Cross Cancer Ins4tute d'Edmonton.  

Informa4ons de contact : Services de santé de l'Alberta 

Colombie-Britannique 
Les maladies primaires sont traitées au Eye Care Centre de Vancouver. Des biopsies semblent 
être disponibles mais il n'y a pas de sou4en financier pour les pa4ents qui en font la demande. Il 
semble qu'il n'y ait pas de surveillance systéma4que du développement des maladies 
métasta4ques. Les pa4ents a`eints de métastases, lorsqu'ils sont diagnos4qués, semblent être 
assignés au hasard à des oncologues.  

Informa4ons de contact : BC Cancer 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Ontario 
L'Ontario concentre le traitement des maladies primaires et métasta4ques au Princess Margaret 
Cancer Centre de Toronto et les pa4ents viennent de nombreuses régions du Canada pour y 
recevoir des soins. 

Informa4ons de contact : Princess Margaret Cancer Centre 

Québec 
Le traitement des maladies primaires et métasta4ques est disponible à Montréal. Le Québec 
dispose d'un bras de recherche dynamique, avec au moins deux laboratoires qui effectuent des 
recherches directement liées au mélanome oculaire. 

Informa4ons de contact : CHUM 

Ressources supplémentaires 
Les pa4ents de l'Est du Canada peuvent avoir la possibilité de recevoir des soins post-
brachythérapie de la part d'oncologues oculaires plus proches de chez eux. Pour plus 
d'informa4ons, veuillez contacter : 
   
Memorial University                                          
St. John's, TNL 

Dalhousie University 
Halifax, NE 
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Tableau 1 - Synthèse des traitements disponibles selon le sondage Ocumel Canada 2020 « HCP 
Survey : Understanding Ocular Melanoma Care Pathways in Canada » (Comprendre les 

parcours de soins du mélanome oculaire au Canada) 

Traitement Alberta C.-B. Ontario Québec

Primaire : 
Brachythérapie 
Faisceau de protons 
Enuclea4on 

Temps d'a`ente 

Tests géné4ques

√ 

√ 

4 semaines 

oui 

√ 

√ 

2 à 4 semaines 

oui

√ 

√ 

2 semaines 

oui

√ 

√ 

4-6 semaines 

oui

Métasta4que : 
Ciblant le foie 

Abla4on 
Chirurgie 
Radiothérapie 
Radiothérapie 
stéréotaxique corporelle 
Chimioembolisa4on 
Immunoembolisa4on 
Radioembolisa4on

√ 
√ 
√ 

√ 
√ 
√ 

√ 
√ 
√ 

√ 
√ 
√

√ 
√ 
√ 
√ 

√ 

√ 
√ 
√ 

√

Systémique : 

Immunothérapie 

Tebentafusp 

√ 

√

√ √ 

√

√

Ciblé : 

Suni4nib √
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Tableau 1 - Note : Aucun des traitements des maladies métasta4ques énumérés pour la C.-B. n'a 
été confirmé par un oncologue traitant. 
CE QUE NOUS AVONS APPRIS 

Défis pour les pa4ents 

Le mélanome oculaire est un diagnos4c difficile à vivre. Un rapport publié en 2018 par Ocumel 
Canada a révélé la nécessité d'un sou4en accru aux pa4ents, de la part des équipes médicales 
et de la communauté des défenseurs et des pa4ents. Cliquez ici pour lire le rapport complet : 
« Sondage des pa4ents de la Fonda4on Sauve ta peau : Comprendre le mélanome oculaire au 
Canada ». 

Les pa4ents semblent être traités de manière très différente selon le centre. Une biopsie est 
systéma4que dans certains centres et pas dans d'autres. Il existe des varia4ons significa4ves 
dans le suivi après le diagnos4c. Certaines provinces disposent de lignes directrices claires et 
récentes. D'autres n'en ont pas. Les informa4ons des4nées à guider les nouveaux pa4ents et 
ceux qui reviennent sont facilement accessibles en ligne dans certains centres, et pas dans 
d'autres.  

Les frais de déplacement, pour les pa4ents qui vivent loin des centres de traitement, 
cons4tuent un défi majeur. Certaines provinces ont mis en place un plan pour financer ou 
subven4onner les déplacements nécessaires, mais d'autres ne le font pas. Une approche 
cohérente dans tout le pays serait la bienvenue. Au moment du traitement primaire, les frais 
d'hébergement peuvent également s'accumuler, ce qui cons4tue une charge financière pour 
certains. De nombreux pa4ents doivent parcourir de longues distances et sor4r de leur province 
et de leur territoire pour se faire soigner. 

REGARD VERS L'AVENIR 

Coordonner notre approche 

Des efforts héroïques sont actuellement menés dans tout le Canada, en ma4ère de recherche, 
de traitement et de suivi du mélanome oculaire. Cependant, il serait bénéfique pour les pa4ents 
que des ponts entre les centres puissent se créer au fil du temps. Dans d'autres pays, comme le 
Royaume-Uni, une approche na4onale coordonnée a été une véritable bénédic4on pour les 
pa4ents depuis de nombreuses années. Au Canada, le système de santé universel, bien que 
basé sur les provinces et les territoires, devrait perme`re une meilleure communica4on et 
coordina4on, ce qui est certainement souhaitable du point de vue des pa4ents. 

Donner aux pa4ents les moyens de se faire entendre : un meilleur suivi, des traitements 
appropriés, des biopsies de rou4ne si possible, l'accès aux essais cliniques, un sou4en social/
émo4onnel et un sou4en financier, aideraient les pa4ents à faire face à leur diagnos4c difficile. 
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Les organisa4ons de défense des pa4ents telles qu'Ocumel Canada ont un rôle évident à jouer 
dans ce domaine. 

Chaque année, les Canadiens apportent un sou4en financier considérable à la recherche sur le 
cancer. Il serait opportun et important de susciter un intérêt pour le financement de la 
recherche sur le mélanome oculaire en par4culier à ce moment cri4que.  

Il n'y a pas beaucoup de cancers qui n'ont pas réagi aux améliora4ons apportées au traitement 
au cours des dernières décennies. Le mélanome oculaire métasta4que reste malheureusement 
un défi majeur. Nous pouvons mieux faire si nous nous concentrons, soutenons, recherchons, 
finançons et coordonnons la communica4on et les meilleures pra4ques en ma4ère de soins aux 
pa4ents.  

À propos d'Ocumel Canada 

Ocumel Canada, une ini4a4ve de la Fonda4on Sauve ta peau, a été créée pour sensibiliser le 
public, faire progresser les op4ons de traitement et créer une communauté de sou4en pour les 
personnes chez qui on a diagnos4qué un MO primaire et/ou métasta4que. Ocumel Canada 
travaille en étroite collabora4on avec un conseil consulta4f médical mondial et des 
organisa4ons partenaires de représenta4on des pa4ents, dans le but de profiter des meilleures 
pra4ques interna4onales pour améliorer les résultats des pa4ents canadiens touchés par ce`e 

maladie. par des patients, dédiée à la lutte contre les cancers de la peau  

Pour en savoir plus, veuillez consulter ces liens : 
sauvetapeau.ca/ocumelcanada/ 
Ocumel Canada – Groupe de support aux pa4ents
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