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Prerace

Prés de 10 ans apres sa publication, le Programme québécois de lutte contre le cancer (PQLC) constitue
toujours une assise stratégique d’avant-garde, par son approche globale et intégrée qui tient compte de
I’ensemble du continuum de services et par sa vision organisationnelle qui cherche a assurer des soins et
services de qualité, centrés sur les personnes atteintes et leurs proches. La mise en ceuvre d’un tel Programme
exige cependant de nombreux changements dans les manicres de faire, ce qui constitue, sans 1’ombre d’un
doute, un défi colossal, tant pour les instances de gouverne que pour ceux et celles qui se dévouent sur le
terrain.

C’est dans ce contexte que le Centre de coordination de la lutte contre le cancer au Québec (CCLCQ), qui était
chargé d’assurer un leadership et de coordonner les efforts de mise en ceuvre du Programme par les régions,
mandatait ’AETMIS en 2002 pour procéder a une revue des stratégies et programmes de lutte contre le cancer
dans quelques pays et provinces canadiennes. Cette revue avait pour but de fournir des informations solides et
pertinentes sur les choix effectués par différentes administrations publiques quant aux priorités, aux modéeles
de gouverne, a I’organisation et a la qualité des services, et quant aux facteurs de succes pour la mise en ceuvre
du changement.

En 2003, le ministre de la Santé et des Services sociaux a fait de la lutte contre le cancer 1’une de ses
priorités. Un Groupe de travail ministériel en cancer (GTMC) fut mis sur pied pour améliorer la gestion et
les répercussions du PQLC. L’AETMIS fut invitée par le GTMC a présenter les résultats préliminaires de
ses travaux sur les stratégies de lutte contre le cancer. A la suite des recommandations du GTMC en 2004,
le ministre de la Santé a renouvelé la structure dédiée de gouverne en créant une Direction de la lutte contre
le cancer (DLCC), dont les responsabilités ont été centrées sur 1’organisation et la qualité des services aux
personnes atteintes et a celles chez qui un cancer est soupgonné.

Le présent rapport, fruit d’une recherche documentaire minutieuse, d’entretiens avec des informateurs clés

et d’une analyse a la fois prudente et rigoureuse, constitue une base de connaissance inédite sur les stratégies
et programmes de lutte contre le cancer. Nous espérons que cette information contribuera a mieux saisir les
convergences et divergences entre les approches des différents pays et provinces étudiées, et aidera a tirer des
legons utiles pour I’amélioration continue de la mise en ceuvre du Programme québécois.

Juan Roberto Iglesias, m.d., M. Sc.
Président-directeur général
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L Avis EN BREF

Cet apercu comparatif des stratégies (et programmes) de lutte contre le cancer dans quelques pays et
provinces canadiennes visait & mieux connaitre les choix effectués par les administrations publiques quant aux
priorités, aux modeles de gouverne, a 1I’organisation et a la qualité des services, et quant aux facteurs de succes
pour la mise en ceuvre du changement. Il inclut I’ Angleterre, la France ainsi que I’ Alberta, la Colombie-
Britannique, la Nouvelle-Ecosse, 1’Ontario et le Québec.

Il ressort tout d’abord que, méme si les priorités différent, les initiatives préconisées dans les stratégies en
vigueur se recoupent et visent deux grands objectifs du cancer control : assurer la capacité du systéme de
santé a faire face a une demande croissante de services et assurer une trajectoire optimale aux personnes
atteintes et a celles chez qui un cancer est soupgonné. On observe par ailleurs une grande diversité des moyens
retenus pour la mise en ceuvre, qu’il s’agisse de I’organisation des services, du modéle de gouverne ou des
leviers de changement.

Deux philosophies ceexistent en toile de fond, selon que s’est développée ou non une approche de « gestion
par maladie ». En effet, si tous misent sur une meilleure intégration des services par des réseaux et
programmes d’oncologie, les configurations organisationnelles se démarquent par I’ampleur plus ou moins
grande de leur recours a des structures et infrastructures dédiées pour répondre aux exigences de qualité et au
besoin de coordination des services.

En matiére de gouverne, on distingue trois approches selon le degré de partage de ’autorité et des
responsabilités confiées a des organisations centrales de lutte contre le cancer par le ministére de la Santé :

1) autorité déléguée a une agence (Alberta, Colombie-Britannique, Ontario); 2) autorité partagée avec des
organisations distinctes dédiées (France, Angleterre); et 3) autorité distribuée au sein du ministére, qui
comporte une organisation ministérielle dédiée (Québec, Nouvelle-Ecosse). Ces organisations centrales
dédiées different cependant dans leur pouvoir d’agir sur I’ensemble des dimensions de la lutte contre le
cancer. Ce sont dans les approches 1 et 2 que ces organisations disposent des plus grands pouvoirs a cet effet.

Enfin, les progrés variables observés dans les réformes de 1’organisation des services peuvent dépendre de la
complexité des changements préconisés et de la concomitance de réformes plus globales du systéme de santé,
mais aussi et surtout des leviers de changement mis a disposition. Or, les pays et provinces ne sont pas tous au
méme niveau quant a la disponibilité effective de ces leviers déterminants. En somme, cinq legons sont tirées
de I’analyse des constats dégagés :

1. adopter une approche « sur mesure », propre au contexte spécifique d’un systéme de santé donné, afin de
configurer les moyens organisationnels requis pour assurer une trajectoire optimale aux personnes dans le
systéme;

2. obtenir I’engagement non équivoque des plus hautes instances politiques : une condition essentielle a la
mise en ceuvre d’une stratégie;

3. évaluer I’applicabilité au contexte spécifique du systéme de santé avant d’emprunter une « solution
efficace » provenant d’un autre pays ou région;

4. dépasser la vision dichotomique « ministére ou agence ? » pour mieux définir les conditions d’une
gouverne fonctionnelle, au sein de laquelle les organisations responsables détiennent 1’autorité suffisante
et les moyens adéquats pour réaliser leur mandat et se coordonnent pour assurer la mise en ceuvre du
changement;

5. réunir tous les leviers déterminants — systémes de reddition de comptes et de gestion de la performance,
incluant les dispositifs de collecte/gestion de I’information et d’évaluation — pour assurer la mise en ceuvre
des réformes dans I’organisation des services.

iii



REMERCIEMENTS

Ce rapport a été préparé a la demande de I’AETMIS par :

Lorraine Caron, Ph. D., chercheure consultante a ’AETMIS et auteure principale du présent rapport. Elle
a été responsable de la conception et de la direction de ce projet durant sa seconde phase (2005-2007),

de la rédaction du présent rapport et du document de référence sur lequel le rapport repose (monographie
d’auteurs). Elle a aussi apporté une contribution substantielle a la préparation d’un rapport préliminaire
soumis au Groupe de travail ministériel en cancer (GTMC).

Mirella De Civita, Ph. D., qui a apporté une contribution substantielle a la rédaction de la monographie
d’auteurs ainsi qu’a la conception, la collecte et I’analyse des données pour la monographie.

Susan Law, M. H.Sc., qui a apporté une contribution substantielle a la direction, a la conception et au
développement du projet durant sa premiere phase (2002-2004), incluant la réalisation d’entrevues, la
préparation du rapport préliminaire au GTMC et la lecture critique de la monographie d’auteurs.

Isabelle Brault, M. Sc., chercheure consultante a I’AETMIS, qui a apporté une contribution substantielle a
la conception et au développement du projet dans sa phase initiale (2002 et 2003), incluant la coordination du

projet, la réalisation d’entrevues et la préparation du rapport préliminaire au GTMC.

L’AETMIS souhaite souligner la contribution de Vicki Feerster, MD, M. Sc., qui a réalisé¢ la majorité des
entretiens et Megan Edmiston, B.A., qui en a effectué la transcription et le codage.

L’ Agence remercie vivement les personnes suivantes :

Véronique Déry, M.D., M. Sc., qui fut d’abord directrice scientifique puis directrice générale et scientifique
aI’AETMIS (2002-2007), pour ses orientations, suggestions et encouragements tout au long des processus de
recherche et de rédaction des documents préliminaires et de référence, sur lesquels le présent rapport repose.
Jean-Marie R. Lance, M. Sc., conseiller scientifique principal a ’AETMIS, et Gilles Pineau, M.D.,
coordonnateur et conseiller scientifique de I’unité d’évaluation en oncologie a I’AETMIS pour leur soutien et
leurs commentaires lors de la rédaction de ce rapport.

L’ Agence remercie toutes les personnes interviewées, toutes celles qui ont fourni des renseignements aux fins
de ce projet, et trés particulierement les personnes suivantes, qui ont participé a la validation des descriptifs
des stratégies et programmes consignés dans la monographie d’auteurs :

Anthony Fields, M.D., vice-président, Affaires médicales et oncologie communautaire, Alberta Cancer Board

Mandy Jacklin, directrice adjointe, Programme cancer, Department of Health, Angleterre

Antoine Loutfi, M.D., directeur, et Brigitte Laflamme, directrice adjointe, Direction de la lutte contre le
cancer, ministére de la Santé et des Services sociaux, Québec

iv



Andrew Padmos, M.D., chef de la direction, Collége royal des médecins et chirurgiens du Canada et ancien
commissaire (1998-2006), Cancer Care Nova Scotia

Maurice Soustiel, M.D., directeur de la coopération avec les pays en développement, Institut national du
cancer, France

Terry Sullivan, Ph. D., président et chef de la direction et Helen Angus, vice-présidente, Planification et mise
en ceuvre stratégique, Cancer Care Ontario

Simon Sutcliffe, M.D., président, British Columbia Cancer Agency.

L’Agence remercie les membres du Centre de coordination de la lutte contre le cancer au Québec (2001-
2004) du ministere de la Santé et des Services sociaux et Reiner Banken, M.D., M. Sc., directeur général
adjoint au développement et aux partenariats de I’AETMIS, pour leur collaboration a I’orientation du projet
dans sa premicre phase (2002-2004), de méme que les membres de la Direction de la lutte contre le cancer

du Ministere pour leur collaboration dans la seconde phase du projet.

L’ Agence tient également a remercier les lecteurs externes qui, grace a leurs commentaires, ont permis
d’améliorer la qualité et le contenu de ce rapport :

Luc Deschénes, M.D., chirurgien oncologue

Mark Elwood, MD, M.B.A., D. Sc., chercheur, Cancer control strategy and policy, British Columbia Cancer
Agency

Denis A. Roy, M.D., MPH, M. Sc., directeur de la gestion de I’information et des connaissances, Agence de la
santé et des services sociaux de la Montérégie

DIVULGATION DE CONFLITS D'INTERETS

Aucun conflit a signaler.



Resume

Le cancer : un fardeau imposant pour les systemes de santé et la société

Le cancer est la premiére cause de mortalité au Québec depuis 1’an 2000 et la premicre
cause de déces prématuré au Canada. Le nombre de personnes vivant avec le cancer,
ou ayant d¢ja fait ’objet d’un diagnostic de tumeur maligne, augmente environ deux
fois plus vite que les nouveaux cas de cancer. Non seulement le cancer entraine-t-il des
conséquences dramatiques pour les individus et leur famille, il s’avére également un
fardeau économique et social trés important. Si les tendances actuelles persistent, on
estime qu’au cours des trente prochaines années les cotts directs liés au cancer pour le
systeme de santé canadien seront de plus de 176 milliards de dollars.

La lutte contre le cancer : un combat sur plusieurs fronts

La lutte contre le cancer a connu une évolution importante au cours des derniéres années.
D’une approche initiale centrée sur les traitements, la lutte a progressivement élargi
son champ d’action en y intégrant la fonction de prévention, ainsi qu’un ensemble de
soins et services pour mieux répondre aux besoins exprimés des personnes atteintes

et de leurs familles. De nos jours, les efforts de lutte contre le cancer s’inscrivent

dans une perspective systémique, alliant recherche et santé publique, et ciblant

un continuum de services qui va de la prévention jusqu’aux soins palliatifs. Cette
approche, dont I’expression consacrée dans les milieux anglo-saxons est le cancer
control, vise a articuler I’ensemble des activités qui contribuent a réduire le fardeau du
cancer, ce qui inclut, en plus de la prestation des services, la recherche, les levées de
fonds, le militantisme (advocacy) et I’éducation. Les changements significatifs dans le
fonctionnement des systémes de santé qui caractérisent I’approche globale de la lutte
contre le cancer s’appliquent également dans la lutte contre les maladies chroniques.

Comparer et mieux comprendre les expériences d’ici et d’ailleurs

Le présent rapport est un apercu comparatif ciblé des stratégies de lutte contre le cancer
dans sept pays et provinces canadiennes afin de mieux connaitre les choix effectués
quant aux priorités, aux modeles de gouverne, a I’organisation des services, aux
stratégies assurant des pratiques cliniques de qualité, et quant aux facteurs de succes
pour la mise en ceuvre du changement. Le rapport inclut I’ Angleterre, la France ainsi que
cinq provinces canadiennes : Alberta, Colombie-Britannique, Nouvelle-Ecosse, Ontario
et Québec. L’apercu comparatif est basé sur une recherche fouillée de la littérature grise
principalement et sur des entretiens aupres d’informateurs clés. Il vise a fournir des
points de référence multiples afin d’alimenter la réflexion des décideurs.

Principaux constats de ’apergu comparatif

vi

1) Des visées et des approches similaires, avec des moyens de mise en euvre particuliers,
adaptés au contexte

Des convergences fortes sont observées dans les visées, principes et initiatives prévues
des stratégies en vigueur. Les actions préconisées traduisent pour la plupart une
perspective centrée sur le « contrdle » du cancer (cancer control). Par contre, les choix
faits en matiére de priorités, de configuration organisationnelle, de structure de gouverne



et autres moyens de mise en ceuvre difféerent grandement selon les pays et provinces.
Ces différences sont reliées au contexte de chaque pays et province, lequel se caractérise
notamment par la distribution géographique de la population et de la maladie, les
problémes documentés, 1’organisation générale des services et leur gestion au sein du
systeme de santé.

2) Des approches de gouverne qui se distinguent par le degré de partage de I'autorité
et des responsabilités

La description de la gouverne en fonction des nombreux acteurs mandatés montre une
diversité des modeles, mais trois grandes approches peuvent étre dégagées au regard

du partage de ’autorité et de I’ampleur des responsabilités confiées aux organisations

« dédiées » (c’est-a-dire spécifiquement vouées a la lutte contre le cancer). Ces
approches sont les suivantes : 1) autorité déléguée a une agence dédiée (Alberta,
Colombie-Britannique, Ontario); 2) autorité partagée avec des organisations distinctes
dédiées (France, Angleterre); et 3) autorité distribuée au sein du ministere, qui comporte
une organisation ministérielle dédiée (Québec, Nouvelle-Ecosse).

3) Des organisations centrales dédiées qui différent dans leur pouvoir d’agir sur I'ensemble
des dimensions de la lutte contre le cancer

L’examen de I’autorité et du champ de responsabilités des organisations centrales
dédiées indique que toutes n’ont pas la méme marge de manceuvre pour une action
coordonnée sur I’ensemble des dimensions de la lutte contre le cancer. Ce sont dans les
approches 1 et 2 de gouverne que les organisations dédiées disposent des plus grands
pouvoirs a cet effet. La concentration de I’autorité et des responsabilités sous une
organisation dédiée (approche 1) offre d’emblée un potentiel plus grand de cohésion des
actions. Dans les approches 2 et 3, une ligne d’imputabilité claire et la coordination entre
les organisations dédiées et les autres acteurs impliqués dans la gouverne deviennent
des conditions essentielles pour la gestion optimale de 1’ensemble des dimensions de la
lutte contre le cancer. Dans tous les cas, et plus particulierement dans I’approche 3, ou
I’organisation ministérielle dédiée dispose de 1’autorité la plus restreinte, le ministére

de la Santé détient des pouvoirs importants, de sorte que le caractere prioritaire qu’il
accorde au déploiement d’une vision globale et intégrée est un facteur déterminant.

4) Une mise en ceuvre qui dépend d’un ensemble de leviers de changement

La mise en ceuvre des actions préconisées est un processus complexe qui requiert de
nombreux leviers. Or, les pays et provinces ne sont pas tous au méme niveau quant a la
disponibilité effective de ces leviers. L’examen des progrés dans la mise en ceuvre des
réformes de I’organisation des services montre que plusieurs leviers sont déterminants

et suggere que la clé du succes repose sur la mise en ceuvre coordonnée de ces leviers.

Si ’engagement non équivoque du gouvernement et son soutien financier sont des
conditions essentielles de progres, d’autres leviers sont particuliérement importants pour
soutenir le changement, dont le systéme de reddition de comptes, le systéme de gestion
de la performance et, en corollaire, les systémes de collecte et de gestion de I’information
et les dispositifs d’évaluation.
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5) Des progreés dans la mise en euvre sont associés d divers modeles de gouverne, pour
autant que les responsables détiennent I'autorité nécessaire

Des progres significatifs dans 1’organisation des services ne sont pas seulement
enregistrés dans les cas ou I’autorité et les responsabilités sont centralisées sous une
organisation dédiée (agence). L’exemple de I’ Angleterre montre qu’il est possible
d’introduire des réformes dans I’organisation des services en recourant au partage et
a la coordination de 1’autorité et des responsabilités. Cependant, dans tous les cas, les
responsables de la mise en ceuvre de la réforme organisationnelle doivent détenir une
autorité suffisante sur les fournisseurs de soins et services.

Analyse et legons tirées

Les accomplissements des pays et provinces concernant les stratégies et programmes
de lutte contre le cancer qui sont documentés dans ce rapport ont porté principalement
sur les moyens de la mise en ceuvre, un peu sur ses progres (organisation des services),
mais aucunement sur ses effets. C’est pourquoi I’analyse ne permet pas d’identifier des
pratiques exemplaires, ni d’évaluer la performance des pays et provinces. L’analyse
permet de tirer des enseignements de la diversité des approches et pratiques privilégiées
dans les différents pays et provinces, mais ne va pas jusqu’a en examiner 1’applicabilité
dans le contexte québécois. Quelques pistes de recherche ont cependant été identifiées,
dont les résultats pourraient contribuer a batir le corpus d’une approche évaluative.

Cingq grandes legons sont tirées de 1’analyse des constats dégagés, analyse qui a porté sur
les aspects suivants : 1) les moyens privilégiés pour assurer une trajectoire optimale aux
personnes dans le systéme de santé; 2) la comparaison des modéles de gouverne; et 3) les
facteurs déterminants pour faire progresser la mise en ceuvre des stratégies de lutte contre
le cancer. Ces legons concernent les moyens a prendre pour faire progresser la mise en
ceuvre des stratégies de lutte contre le cancer, tout en respectant le contexte singulier du
pays ou de la région.

Lecons tirées

Lecon1:

Lecon 2 :

Lecon 3 :

Lecon 4 :

Lecon 5 :

Adopter une approche « sur mesure », propre au contexte spécifique d’un systéme de santé
donné, afin de configurer les moyens organisationnels requis pour assurer une trajectoire
optimale aux personnes dans le systéme

Obtenir I’engagement non équivoque des plus hautes instances politiques : une condition
essentielle a la mise en ceuvre d’une stratégie

Evaluer ’applicabilité au contexte spécifique du systéme de santé avant d’emprunter une
« solution efficace » provenant d’un autre pays ou région

Dépasser la vision dichotomique « ministére ou agence ? » pour mieux définir les conditions
d’une gouverne fonctionnelle, au sein de laquelle les organisations responsables détiennent
I’autorité suffisante et les moyens adéquats pour réaliser leur mandat et se coordonnent pour
assurer la mise en ceuvre du changement

Réunir tous les leviers déterminants — systémes de reddition de comptes et de gestion de la
performance, incluant les dispositifs de collecte/gestion de 1I’information et d’évaluation —
pour assurer la mise en ceuvre des réformes dans I’organisation des services
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Approche centrée sur la personne
Approche qui adopte de maniére explicite la perspective de la personne qui requiert des soins et services
pour un probléme de santé donné [Gerteis et al., 1993, p. 5]. La reconnaissance du point de vue et des
besoins de la personne au regard de son probléme de santé comporte les exigences suivantes pour le
systeme de prestation de services de santé : 1) la considération par les professionnels de la santé des
dimensions bio-psycho-sociales de la maladie [Stewart et al., 2003] ; 2) des modes de dispensation des
services qui respectent les besoins, valeurs et préférences des personnes qui les regoivent [IOM, 2001,
p. 6] ; et 3) une organisation des services qui met [’accent sur I’autonomie décisionnelle de la personne et
qui favorise la continuité des services a travers les différents lieux de prestation [Perlin et al., p. 20].

Approche populationnelle
Approche de gestion des services de santé qui vise a assurer et a améliorer I’état de santé de la population
d’un territoire donné, de méme qu’a réduire les inégalités de santé [ASPC, 2001]. Cette approche, issue
de la santé publique et de la gestion des services de santé, implique de planifier les ressources et de
coordonner les services en fonction des besoins de santé d’une population donnée plutoét qu’en fonction
des seuls besoins des individus qui consomment les services [Pinault et Breton, 2004].

Continuum de services
Approche concernant I’offre de services qui vise a réunir un ensemble d’interventions. Le terme
continuum souligne a la fois I’étendue de la gamme de soins et services et la nécessité de leur coordination
afin d’assurer la continuité. Ce continuum inclut la prévention, la détection précoce et le dépistage, le
diagnostic et les traitements, les soins palliatifs, les soins palliatifs de fin de vie pour les patients et leurs
familles de méme que les soins et services aux survivants [Hewitt et Simone, 1999, p. 22].

Gouverne
Gouverner signifie déployer des efforts résolus pour guider, piloter, contrdler et gérer des politiques
publiques [Lemieux, 2000, p. 120]. La gouverne renvoie aux différents moyens employés par les
administrateurs publics pour organiser et gérer le développement et la mise en ceuvre des stratégies et des
programmes. Les activités associées a la gouverne incluent : 1) la définition de la vision, des objectifs et
des priorités; 2) la création de structures et la formulation de mandats; 3) 1’allocation de ressources; 4) la
gestion de programme; 5) la prestation de services; 6) la définition de cibles et d’indicateurs de résultats;
7) le suivi des progres de la mise en ceuvre; et 8) 1’évaluation des résultats [Prince, 2001, p. 15].

Hiérarchisation des services
Le principe de hiérarchisation [des services] implique d’améliorer la complémentarité pour faciliter le
cheminement des personnes entre les niveaux de services, suivant des mécanismes de référence entre les
intervenants. Ces mécanismes touchent non seulement les références entre la premicre et la deuxiéme
ligne mais également les références entre la deuxiéme ligne et les services surspécialisés de troisieme
ligne. Une meilleure accessibilité sera assurée par les ententes et corridors de services établis entre les
dispensateurs. Cela implique la mise en place de mécanismes bidirectionnels assurant la référence mais
aussi la planification du retour de la personne dans son milieu de vie » [MSSS, 2004, p. 11]. De plus, ce
principe suppose que « les établissements a vocation régionale et suprarégionale concentrent leur offre de
service sur les services spécialisés et surspécialisés et favorisent quun maximum de ces services soient
déconcentrés pour en favoriser 1’accés et la continuité. Cette déconcentration devra permettre, par ailleurs,
d’assurer le maintien de la qualité des services, tenir compte des masses critiques de personnes a desservir
et des expertises a déployer et garantir les services a des coftits comparables [MSSS, 2004, p. 55].
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Intégration des services

Approche qui repose sur la réunion de I’ensemble des éléments associés a la prestation des soins et
services, afin d’en améliorer la qualité, ce qui inclut la collaboration entre les établissements et les
professionnels de la santé en vue d’assurer la coordination et la continuité des services [Tonges, 1998].
La théorie des systémes organisés de prestation de services définit trois types d’intégration : clinique,
professionnelle et fonctionnelle [Shortell et al., 1996; Conrad, 1993; Shortell et al., 1993]. L’intégration
clinique se développe au moyen du renforcement de la continuité, de la coopération, et de la cohérence
des processus de soins. On parle d’intégration horizontale lorsque ce renforcement implique des
établissements et professionnels d’'un méme niveau de services (par exemple de la premiére ligne) et
d’intégration verticale lorsqu’il s’agit de coordonner les activités de soins des différents niveaux de
services (par exemple primaire, secondaire, tertiaire). L’ intégration professionnelle se caractérise par le
degré de dépendance économique des professionnels de la santé envers le systéme, le degré de recours
aux services offerts dans le systéme et le degré de leur participation aux fonctions de planification, de
gestion et de gouvernance du systéme. Enfin, I’intégration fonctionnelle renvoie a la coordination des
fonctions administratives de soutien, telles que la planification, les systémes d’information, et la gestion
des ressources financicres.

Réseau de soins et de services de santé

Le réseau est constitué¢ d’un ensemble de professionnels et/ou de structures permettant d’apporter une
réponse globale et organisée a un probléme de santé précis, tout en tenant compte des besoins des
personnes atteintes et de leurs proches et des possibilités de la communauté. Une personne présentant
une pathologie complexe peut ainsi nécessiter 1’intervention coordonnée de plusieurs professionnels le
long de son parcours thérapeutique'. Pour rendre ce parcours cohérent, les membres du réseau travaillent
ensemble au-dela des fronticres structurelles, temporelles et géographiques pour mettre en ceuvre une
stratégie commune de prestation de services de santé, qui repose sur [’adoption de pratiques exemplaires
[Huerta et al., 2006, p. 13]. En Grande-Bretagne, ce type de réseau est appelé managed clinical network
et se définit comme un ensemble de professionnels et d’organisations des niveaux de soins primaire,
secondaire et tertiaire ceuvrant de manicre coordonnée, non contraints par les frontieres professionnelles
et organisationnelles, afin d’assurer une prestation équitable de services efficaces et de grande qualité
[Scottish Executive Health Department, 1999].

Trajectoire de la personne dans le systéme de santé

La notion de trajectoire (ou parcours thérapeutique) renvoie au cheminement des personnes dans le
systéme de santé (du premier jusqu’au dernier contact) pour une problématique de santé complexe ou une
maladie chronique donnée. La trajectoire des personnes dans le systeme fait donc référence a I’ensemble
prévu des soins et services requis par un groupe de personnes aux besoins semblables. La trajectoire

peut également étre comprise comme la résultante de I’ensemble des cheminements intégrés de soins
(integrated care pathways) qui s’appliquent aux différents épisodes de soins associés a une problématique
de santé donnée [Zander, 2002, 6, p. 104]. Les programmes de services intégrés, qui reposent sur un
continuum de soins et services, ont pour objectif d’assurer une trajectoire optimale aux personnes
auxquelles ils s’adressent. Un cheminement intégré de soins incorpore I’ensemble des soins et traitements
que doit fournir I’équipe interdisciplinaire a un patient présentant un probléme de santé particulier, et

ce, pour une période de temps (épisode de soins) et en fonction de résultats prédéfinis [Johnson, 1997].
La trajectoire et les cheminements intégrés de soins font intervenir divers outils de gestion clinique et
reposent sur un processus d’identification des besoins des personnes atteintes, processus qui implique la
contribution de tous les intervenants associés a 1’évaluation, au traitement et au soutien d’une personne
atteinte ainsi que la reconnaissance de toutes les étapes et composantes du parcours thérapeutique de cette
personne.

1. Voir la définition des réseaux de santé par la Coordination nationale des réseaux de santé. Disponible a : http://www.cnr.asso.fr/presentationCnr/
presentation.htm.
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1 | NTRODUCTION

« Les politiques [de lutte contre le cancer] ne s’implantent pas toutes seules et ne
peuvent étre laissées aux dispositifs habituels de fonctionnement du systéme de santé. La
mise en ceuvre de changements complexes et a long terme nécessite une stratégie qui soit
aussi bien planifiée que la politique elle-méme. Cette mise en ceuvre a également besoin
d’étre menée et gérée par ceux et celles qui comprennent bien la complexité des enjeux »
[Haward, 2006, p. 3437

1.1 La problématique du cancer

Le cancer est la premiére cause de mortalité au Québec depuis 1’an 2000 [INSPQ et
MSSS, 2006, p. 47] et la premicre cause de déces prématuré au Canada [SCC, 2007,

p- 61]. En 2007, Statistique Canada estimait qu’il y aurait 159 900 nouveaux cas de
cancer au Canada (dont 41 000 au Québec) et 72 700 déces attribuables au cancer (dont
19 500 au Québec) [SCC, 2007, p. 21]. De plus, le nombre de personnes vivant avec le
cancer, ou ayant déja fait I’objet d’un diagnostic de tumeur maligne, augmente environ
deux fois plus vite que les nouveaux cas de cancer [Santé Canada, 2004, p. 5]. Non
seulement le cancer entraine-t-il des conséquences dramatiques pour les individus et
leur famille, il s’avére également un fardeau économique et social trés important. Si
les tendances actuelles persistent, on estime qu’au cours des trente prochaines années
les coits directs liés au cancer pour le systéme de santé canadien seront de plus de

176 milliards de dollars [CSCC, 2006, p. 8].

Le cancer englobe plus d’une centaine de maladies caractérisées par une croissance
cellulaire incontrélée touchant divers organes et tissus [WHO, 2002]. Alors que certains
cancers évoluent lentement ou répondent bien aux traitements, d’autres ont une évolution
rapide ou sont presque toujours létaux. La cause de plusieurs cancers demeure incertaine,
mais des facteurs de risque modifiables ont été associés a des cancers spécifiques, par
exemple I’exposition aux rayons ultraviolets dans les cas de cancers de la peau ou encore
I’usage du tabac dans les cas de cancers de 1’appareil respiratoire [Brownson et Petitti,
1998]. On estime qu’il est possible de prévenir jusqu’a un tiers des cancers a travers le
monde [OMS, 2003b]? et jusqu’a la moitié des cancers au Canada [Santé Canada, 2004,
p. 5] en utilisant efficacement les stratégies avérées de prévention.

La complexité de la maladie, le nombre grandissant de personnes qui y survivent et des
parcours thérapeutiques pouvant durer plusieurs années font en sorte que le cancer est
de plus en plus considéré comme une maladie chronique [OMS, 2003a]*. Tout comme
les maladies chroniques, les cancers mettent a 1’épreuve 1’efficacité des systémes de
santé, puisque ces derniers sont davantage congus pour répondre aux problémes aigus
et ponctuels. Des changements dans le fonctionnement des systémes de santé sont donc
en cours pour mieux répondre aux besoins des personnes atteintes de cancers et autres

2. Traduction libre de I’auteur.

3. « Le rapport sur le cancer dans le monde montre clairement que les mesures prises contre le tabagisme, les infections et
pour une alimentation plus saine peuvent éviter un tiers des cas ».

4. Les maladies chroniques incluent: 1) les maladies non infectieuses, telles que les cancers, les maladies
cardiovasculaires, les diabétes et I’asthme; 2) les maladies contagieuses persistantes, telles que le SIDA et la tuberculose;
3) les troubles mentaux persistants comme la dépression majeure et la schizophrénie; et 4) les incapacités physiques
permanentes comme les amputations, la cécité, et les maladies des articulations [OMS, 2003a, p. 11].



maladies chroniques. Cette réponse s’appuie notamment sur 1’¢laboration et la mise en
ceuvre de stratégies de lutte contre le cancer.

1.2 La lutte contre le cancer

L’approche pronée en matiére de lutte contre le cancer a connu une évolution importante
au cours des dernieres années’. Initialement centrée sur les traitements, cette approche a
progressivement élargi son champ d’action en y intégrant la fonction de prévention, ainsi
qu’une gamme diverse de soins et services pour mieux répondre aux besoins exprimés
des personnes atteintes et de leurs familles. De nos jours, la perspective qui sous-tend

les efforts de lutte contre le cancer est systémique, alliant recherche et santé publique®,
dont I’expression consacrée dans les milieux anglo-saxons est le cancer control. La
Société canadienne du cancer (SCC) définit cette notion comme I’utilisation d’approches
fondées sur les données probantes (dont celles issues de la surveillance épidémiologique)
pour lutter contre le cancer, en ciblant un continuum de services’ qui va de la prévention
jusqu’aux soins palliatifs®. L’Institut national du cancer du Canada définit plus largement
encore le cancer control comme I’ensemble des activités qui contribuent a réduire le
fardeau du cancer, ce qui inclut, en plus de la prestation des services, la recherche, les
levées de fonds, le militantisme (advocacy) et I’éducation du public [NCIC, 1994].

L’évolution de la lutte contre le cancer vers une perspective systémique et globale
comporte des exigences importantes pour les systémes de santé. Celles-ci sont mises

en relief en comparant les trois approches caractérisant cette évolution en fonction

de quelques éléments choisis : 1) les populations ciblées; 2) les éléments structurels
caractérisant I’environnement de prestation des soins et services; 3) le niveau
d’intégration dans la prestation des soins et services; et 4) le focus de gestion (tableau 1).
Ces trois approches sont comme des cercles concentriques, embrassant un horizon
toujours plus large : de I’environnement hospitalier a celui du systéme de santé et de la
communauté; du fonctionnement en silos a 1I’établissement de réseaux favorisant 1’action
concertée; de I’épisode de soins a celui de la trajectoire de la personne atteinte dans le
systéme; de la personne atteinte et sa famille aux différents groupes concernés dans la
population.

5. Cette idée de I’évolution de la perspective en maticre de lutte contre le cancer nous a été initialement mentionnée par
un informateur clé de la Colombie-Britannique. Une allusion y est faite dans le plan stratégique de la BC Cancer Agency
(2003, version mise a jour, octobre 2006 [BCCA, 2006, p. 8-9]).

6. Les activités de santé publique incluent la prévention, la promotion et le dépistage.

7. Le terme de continuum souligne a la fois I’étendue de la gamme de soins et services et la nécessité de leur coordination
afin d’assurer la continuité. Ce continuum inclut la prévention, la détection précoce et le dépistage, le diagnostic et les
traitements, les soins et services aux survivants, les soins palliatifs et les soins palliatifs de fin de vie pour les patients et
leurs familles [Hewitt et Simone, 1999, p. 22].

8. Société canadienne du cancer (SCC). Progres réalisés dans la lutte contre le cancer. 2000. Disponible a : http:/www.
cancer.ca/ccs/internet/standard/0,,3172 367655 276236 _langld-fr,00.html.



TABLEAU 1

L'évolution de la lutte contre le cancer et ses exigences pour le systéeme de santé

APPROCHE

CENTREE SUR LE
TRAITEMENT

CENTREE SUR LES SOINS

CENTREE SUR LE CONTROLE

Populations ciblées

Patients atteints de
cancer

Patients atteints de cancer et
personnes chez qui un cancer est
soupgonné

Populations multiples :
personnes en santé, a
risque, chez qui un cancer
est soupgonné, atteintes, en
rémission

Eléments structurels

Etablissements :
centres de traitement
et hopitaux

Equipes multidisciplinaires (ou
interdisciplinaires)

Infirmiere pivot et aides a la
navigation du systéme

Réseaux des dispensateurs de
soins et services

(local, intrarégional et
interrégional)

Programmes intégrés de soins et
services

(local, régional et national)

Collaborations intrasectorielles
(ex. : santé publique et systéme
de soins) et intersectorielles
(ex. : santé et éducation)

Approche systémique de
production, échange, transfert et
application des connaissances

Participation des patients et
du public dans les processus
décisionnels

Niveau d’intégration
dans la prestation
des soins et services

Protocoles intégrés
de soins

(épisode de soins)

Parcours ininterrompu du
patient entre les différents types
de soins et services requis

(continuum de soins et services)

Intégration des activités de santé
publique, du systéme de soins et
des services communautaires

(systeme de santé)

Focus de gestion

Institutionnel

(silo)

Continuité et coordination des
soins et services

(transitions entre les
dispensateurs et entre les
établissements)

Performance du systéme de
santé

(systéme de santé durable,
réactif et efficient)




2. APPROCHE ET METHODE

2.1 Origine de la requéte et démarche

En avril 2002, le Centre de coordination de la lutte contre le cancer au Québec
(CCLCQ), rattaché a la Direction générale des affaires médicales et universitaires’ du
ministére de la Santé et des Services sociaux, mandatait I’AETMIS pour « réaliser des
travaux visant I’identification des principes, paramétres, et conditions de succés d’une
prise en charge optimale des patients atteints ou soupgonnés d’étre atteints de cancer au
Québec ».

De cette requéte ont découlé plusieurs projets différents, dont celui d’examiner les
stratégies de lutte contre le cancer dans quelques pays et provinces canadiennes en
dehors du Québec. Ce projet de revue a été initié pour éclairer la question suivante des
décideurs :

« Qu’est-ce que le Québec peut apprendre des autres pays et provinces canadiennes
guant aux priorités, aux modéles de gouverne, a I’organisation efficace des services, aux
stratégies assurant des pratiques cliniques fondées sur les données probantes, et quant
aux facteurs de succés pour la mise en ceuvre du changement ? »

Un tel projet visait & couvrir large et a comparer plusieurs pays et provinces canadiennes
pour fournir des points de référence multiples afin d’alimenter la réflexion, et mieux
informer les décideurs dans leurs activités stratégiques. Un large éventail de pays et
provinces a été constitué¢ pour tirer des enseignements de la diversité des approches

et pratiques qu’ils présentent. Cependant, nous n’avons pas abordé les dimensions

des effets des stratégies sur les services et de ’impact des stratégies en terme de
résultats de santé. Ce faisant, la visée de cette revue n’était pas d’évaluer I’originalité,
le potentiel ou la performance des pays et provinces et de leurs stratégies, ni d’arriver
a des recommandations devant guider la prise de décision, mais plutdt de fournir des
informations pertinentes sur ce qui se fait ailleurs au regard des rubriques mentionnées
dans la question des décideurs.

Le projet de revue a connu deux phases, qui se distinguent par le type d’approche
utilisée : une approche initiale (2002-2004) basée sur des entretiens semi-dirigés aupres
d’informateurs clés et une seconde phase (2005-2007) caractérisée par une recherche
documentaire fouillée. Huit régions ont ét¢ initialement choisies, apres discussions avec
les décideurs du Ministere, incluant quatre pays : I’ Angleterre, le Canada, la France et
la Nouvelle-Zélande ainsi que quatre provinces canadiennes : 1’ Alberta, la Colombie-
Britannique, la Nouvelle-Ecosse et 1’Ontario. Les critéres de sélection étaient les
suivants : 1) la pertinence (notamment la possibilité de tirer des lecons pour le Québec);
2) une approche d’ensemble de la lutte contre le cancer qui s’inscrit dans un systéme

de santé public; 3) une région pergue comme a I’avant-garde; 4) une documentation
suffisante aux fins de I’é¢tude; 5) des modeles variés de gouverne; 6) des expériences
variées quant au développement et a la mise en ceuvre; et 7) des pratiques prometteuses.
Un questionnaire a ensuite été¢ développé pour explorer les grands thémes retenus dans
la question de recherche des décideurs. Ce dernier a fait 1’objet d’une validation par les
décideurs (CCLCQ).

9. Cette direction se nomme maintenant Direction générale des services de santé et médecine universitaire.



Des résultats préliminaires du projet ont été présentés en octobre 2003 au Groupe de
travail ministériel en cancer, lequel avait été mis sur pied en aotlit 2003 par le ministre
de la Santé et des Services sociaux pour améliorer la gestion et I’impact du Programme
québécois de lutte contre le cancer (PQLC) [Groupe de travail ministériel sur le cancer,
2004]. A la suite de la création de la Direction de la lutte contre le cancer (DLCC)

au sein du Ministére en 2004, il a été convenu avec cette derniére que le projet serait
complété. Apres avoir réalisé les entretiens prévus, la revue a été approfondie grace

a une recherche documentaire fouillée (littérature grise et scientifique), guidée par le
questionnaire d’entrevue mais systématisée grace a un cadre conceptuel développé

a cette fin. S’est également ajouté, a la demande du Directeur de la lutte contre le
cancer, I’examen des initiatives au Québec, selon le cadre utilisé pour les autres pays et
provinces.

L’ensemble des travaux issus de ce projet de revue a mené a la rédaction d’une
monographie d’auteurs'® qui contient ’ensemble des informations colligées tout au long
de ce projet sur les huit pays et provinces initialement sélectionnés ainsi qu’un chapitre
distinct sur le Québec. Cette monographie dresse un portrait descriptif trés détaillé des
approches de lutte contre le cancer en posant un regard comparatif sur le contenu des
stratégies, des plans d’action et des programmes, sur la structure et les responsabilités de
la gouverne et sur un certain nombre d’initiatives, telles que 1’organisation des services
et les dispositifs en place pour soutenir et améliorer la qualité. Les portraits descriptifs
de chaque pays et province consignés dans cette monographie ont fait I’objet d’une
validation aupres des directeurs de programmes (ou leur représentant) respectifs pour
I’ensemble des pays et provinces concernés a I’exception du Canada et de la Nouvelle-
Z¢élande, dont la validation n’est pas complétée.

2.2 Objet du présent rapport

Le présent rapport est un apergu comparatif ciblé, issu du document de référence
précédemment décrit, auquel s’ajoutent une analyse et quelques legons tirées. Le

rapport intégre le Québec dans un exercice comparatif qui inclut également deux pays
(Angleterre et France) et les quatre provinces canadiennes!!. Cet apergu comparatif fait
premierement ressortir les grands constats sur : 1) les caractéristiques du développement
des stratégies et des plans d’action en lutte contre le cancer; 2) le contenu des approches
stratégiques en vigueur; 3) les visions préconisées pour |’organisation des services et les
progrés de leur mise en ceuvre; 4) les différents leviers mis a disposition pour soutenir le
changement; et 5) les modéles de gouverne. La base factuelle qui soutient la présentation
des résultats est fournie dans une annexe préparée pour chaque pays et province. Le
chapitre d’analyse qui compléte le présent rapport fait d’abord état des limites de ce
dernier, puis aborde trois grands enjeux : 1) les moyens organisationnels privilégiés pour
assurer une trajectoire optimale dans le systéme; 2) les caractéristiques a considérer pour
la juste comparaison, voire I’appréciation des modéles de gouverne; et 3) les facteurs
déterminants pour assurer les progrés de la mise en ceuvre du changement dans le
contexte des stratégies de lutte contre le cancer.

10. Lorraine Caron, Mirella De Civita et Susan Law, en collaboration avec Isabelle Brault. Cancer control interventions in
selected jurisdictions: Design, governance, and implementation. Document de travail, 6 février 2007, 330 pages.

11. Le Canada et la Nouvelle-Zélande n’ont pas été inclus parce que les informations colligées dans la monographie
n’étaient pas encore validées. Par ailleurs, il faut dire que le Canada n’a pas juridiction sur la prestation des services de
santé et que la mise en ceuvre de la stratégie de lutte contre le cancer au Canada et en Nouvelle-Zélande est encore peu
avancée, de sorte que la contribution de ces deux pays a I’ensemble des dimensions étudiées aux fins du présent rapport
aurait été de toute fagon limitée.



3, REsurTaTs

3.1 Caractéristiques du développement stratégique

L’expérience des pays et provinces étudiés en matiere de développement stratégique
montre que ce développement est un processus cyclique et évolutif, dont les itérations
peuvent étre plus ou moins fructueuses selon les circonstances. L’historique de chacune
des régions révele quelques-unes des caractéristiques de ce processus, incluant des
facteurs déclencheurs ainsi que des conditions de succes pour le développement et la
mise en ceuvre des stratégies. Les détails propres a chacun des pays et chacune des
provinces se trouvent au début de leur annexe respective.

3.1.1  Les problemes justifiant une approche globale et concertée

La volonté de renforcer la lutte contre le cancer par une approche globale et concertée est
d’abord et avant tout justifiée par 1’existence de problémes importants, tels que :

= des taux ¢levés d’incidence et/ou de mortalité (et/ou des taux faibles de survie)
comparativement a d’autres pays;

= des iniquités entre des groupes sociaux, culturels et/ou entre des régions en ce qui
touche I’état de santé, I’acces aux services, ou encore la qualité des soins;

= des défaillances dans la qualité et I’organisation des soins et services rendus,
incluant les problémes d’acces (attente) aux services, les variations de pratique et la
fragmentation des services provenant d’un manque de coordination et de continuité;

* le manque de certains services (soutien, soins palliatifs) et le manque d’humanisation
dans la prestation des soins; ainsi que

» la complexité de la maladie et les avancées technologiques.

Par exemple, le cancer est devenu au début des années 2000 la premiere cause de
mortalité au Québec. Au début des années 1990, la Nouvelle-Ecosse connaissait les plus
hauts taux d’incidence et de mortalité par cancers au Canada et I’ Angleterre se situait
en dessous de la moyenne européenne pour les taux de survie a cinq ans. En Angleterre,
par ailleurs, la réduction des iniquités de santé entre les classes sociales constitue un but
avéré des politiques de santé, ce qui s’est traduit notamment par des cibles spécifiques
de réduction de la prévalence du tabagisme pour certains groupes sociaux. En Colombie-
Britannique, une consultation du premier ministre a eu lieu en 2005-2006 pour mieux
répondre aux besoins des populations du nord de la province, lesquelles ont les plus
hauts taux de mortalité pour tous les types de cancers. De plus, selon les estimations de
la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer, les nouveaux cas de cancer auraient
augment¢ de 58 % au Yukon entre 1996 et 2006 comparativement a 16 % pour la
province [CSCC, 2006, p. 7].

3.1.2  Des tentatives multiples avant la mise en euvre d’un plan

Or, malgré de tels problémes, plusieurs tentatives peuvent survenir avant que ne soient
établis une stratégie ou un plan d’action. Il peut aussi s’écouler plusieurs années avant
que ces derniers ne soient mis en ceuvre. Par exemple, la planification et la mise en
ccuvre du Plan de mobilisation nationale contre le cancer en France (2003-2007) ont été



précédées d’un Programme national de lutte contre le cancer 2000-2005, qui n’a pas
été mis en ceuvre faute de financement et de leadership. Un bilan des initiatives de lutte
contre le cancer dans les régions du Québec réalisé en 2003 [CCLCQ, 2003] a montré
que la majorité des recommandations du PQLC [Comité consultatif sur le cancer, 1998]
n’avaient pas encore été mises en ceuvre cing ans aprés son lancement.

3.1.3 Lo crise comme moteur de changement stratégique

Une situation de crise, parfois amplifiée par les médias, comme celle caractérisée par
I’allongement de délais d’acces aux traitements de radiothérapie, peut s’avérer non
seulement une motivation pressante pour 1’action, mais plus profondément un moteur
de changement stratégique, voire de changement de mode de gouverne. L’expérience de
I’Ontario est particuliérement instructive a cet égard. Ce probleéme des délais d’acces a
par ailleurs touché ou touche encore plusieurs provinces canadiennes.

3.1.4  Des stratégies nouvelles pour bonifier des programmes établis

Le développement stratégique peut aussi répondre a des situations et besoins
nouvellement identifiés et reconnus comme importants, dans le cadre normal du
processus d’amélioration des programmes. Des stratégies sont alors développées pour
bonifier des programmes établis. C’est cet aspect qui ressort de I’histoire récente

de I’Alberta et de la Colombie-Britannique. En Angleterre, une nouvelle phase de
développement stratégique a été entamée, non seulement pour bonifier le plan d’action
en cours, mais également pour s’ajuster aux réformes du systéme de santé.

3.1.5  Obtenir I'engagement des plus hautes instances politiques

Dans toutes les régions étudiées, on observe que la priorité accordée a la lutte contre le
cancer par les plus hautes instances politiques est un facteur déterminant, non seulement
pour soutenir les initiatives de développement stratégique, mais aussi et surtout pour que
s’ensuive une mise en ceuvre de la stratégie formulée. L’engagement non équivoque du
gouvernement en place est un facteur essentiel de progres.

3.1.6 Etablir une culture de collaboration entre les acteurs

Enfin, la collaboration, dés le début de la planification stratégique, entre les différents
acteurs du systeme de santé voués a la lutte contre le cancer — le gouvernement, les
fournisseurs de soins et services, de méme que les organisations non gouvernementales
(associations de patients, fondations de recherche, organismes voués a 1’éducation et a
la sensibilisation, organismes bénévoles de soutien, etc.) — apparait comme un facteur
important pour I’adoption et la mise en ceuvre ultérieures des recommandations et des
priorités d’action.



Sommaire sur le développement stratégique

Le développement stratégique est un processus cyclique et évolutif, qui s’étend sur de nombreuses
années. Il est initié par la reconnaissance de la piétre performance du pays ou de la province et, dans
bien des cas, une situation de crise s’aveére un moteur déterminant de changement. Par ailleurs, le
développement stratégique traduit également la formulation de priorités nouvelles, qui répondent aux
situations et besoins récemment identifi€s et reconnus comme importants, dans le cadre normal du
processus d’amélioration des programmes. Dans tous les cas, I’engagement non équivoque des plus
hautes instances du gouvernement en place est un facteur déterminant, non seulement pour soutenir les
initiatives de développement stratégique, mais aussi et surtout pour que s’ensuive une mise en ceuvre
de la stratégie formulée. Enfin, la collaboration, dés le début de la planification stratégique, entre les
différents acteurs voués a la lutte contre le cancer apparait comme un facteur important pour I’adoption
et la mise en ceuvre des réformes.

3.2 Contenu des stratégies en vigueur

3.2.1 Circonscrire la stratégie : des éléments constitutifs différents

Si les pays et provinces en sont a des stades différents de leur développement stratégique,
il y a également des différences marquées par rapport a ce qui forme 1’approche
stratégique globale en vigueur. Une bréve description des composantes qui définissent
I’approche de lutte contre le cancer en vigueur dans chaque pays et chaque province

est incluse en annexe ainsi qu’une liste des documents de référence en lien avec cette
approche.

En Angleterre et en France, la stratégie de lutte contre le cancer correspond a un plan
d’action global d’une durée déterminée (10 ans et 5 ans respectivement). En Ontario,
I’approche stratégique en vigueur comprend un plan d’action global d’une durée
déterminée (3 ans) assorti d’une stratégie particuliére pour les peuples autochtones et
d’une stratégie propre aux soins palliatifs pour les personnes atteintes de cancer. En
Alberta et en Colombie-Britannique, cette approche repose avant tout sur un programme
provincial de services et de recherche bien établi, auquel il faut ajouter une stratégie
provinciale, et aussi, dans le cas de la Colombie-Britannique, une stratégie spécifique
pour la population vivant dans le nord de la province. Au Québec, I’approche se
caractérise par une stratégie globale (Ie PQLC), assortie d’un plan d’action spécifique
pour la radio-oncologie et d’orientations prioritaires sur 5 ans. En Nouvelle-Ecosse, les
principaux documents formant I’approche stratégique en vigueur incluent : 1) un rapport
publié¢ en 1996 comportant vingt recommandations; 2) 1I’annexe de I’entente (1998)
intervenue entre le ministére de la Santé et le commissaire chargé d’assurer le leadership
de la coordination et I’intégration des différents secteurs de la lutte contre le cancer

dans la province; de méme que 3) les activités et documents stratégiques du programme
de lutte contre le cancer du ministére de la Santé (Cancer Care Nova Scotia, CCNS),
lesquels ont été guidés par les deux premiers documents.

3.2.2  Une perspective de cancer control

Dans tous les pays et provinces, les buts des stratégies ou programmes de lutte contre

le cancer sont d’améliorer les résultats de santé, de réduire les iniquités d’accés et/ou

de santé, et d’améliorer la qualité des services aux personnes atteintes. L’ensemble des
stratégies et des programmes repose sur les principes suivants (a des degrés divers selon
les cas) : 1) I’approche de santé populationnelle; 2) un panier complet de programmes et




de services devant s’étendre de la prévention jusqu’aux soins palliatifs; 3) une approche
des soins et services centrée sur la personne atteinte et ses proches; 4) une prestation de
services fondée sur les données probantes; 5) une organisation de services intégrés; 6)
I’accessibilité aux services; 7) la collaboration entre les secteurs et entre les intervenants;
et 8) la gestion par résultat. Si les priorités varient selon les pays et les provinces, la
majorité des actions préconisées appartiennent a ['une ou I’autre des trois dimensions
suivantes :

1) Le panier des programmes et services, qui inclut la prévention, le dépistage et le
continuum des soins et services aux personnes atteintes et a leurs proches;

2) L’organisation des services, qui repose sur la création de programmes, de réseaux,
d’équipes interdisciplinaires et autres structures ou moyens d’intégration et de
rehaussement de la coordination des services; et

3) Les dispositifs de soutien a la qualité, c’est-a-dire des moyens pour assurer la
capacité du systéme de santé de faire face a la demande croissante de services d’une
part et, d’autre part, des initiatives, mécanismes et outils pour assurer et améliorer la
qualité des services dispensés.

Les buts, principes de base ainsi que les actions préconisées dans les approches
stratégiques en vigueur suggerent que, du moins en théorie, les pays et provinces
congoivent la lutte contre le cancer dans la perspective du cancer control. Cette
perspective vise d’une part la réduction du fardeau attribuable au cancer (globalement,
mais aussi équitablement) et, d’autre part, la promotion d’une trajectoire optimale dans le
systeme de santé pour les personnes atteintes d’un cancer ou celles chez qui un cancer est
soupgonné.

3.2.3 Réduire le fardeau par la prévention et le renforcement de la capacité du systéme

La réduction du fardeau dii aux cancers repose en partie sur la réduction de I’incidence
du cancer. Dans tous les pays et provinces étudiés, la prévention est une préoccupation
importante, puisque plus du tiers des cancers pourraient étre prévenus, notamment par
I’¢limination de 1’'usage du tabac, I’adoption de saines habitudes de vies (alimentation
et exercice) et la protection contre les rayons ultraviolets. La lutte contre le tabagisme
constitue une priorité centrale pour I’ensemble des pays et provinces et, dans certains
cas, cette lutte fait I’objet de mesures ou stratégies ciblées sur des groupes davantage
touchés par le tabagisme et le cancer.

Néanmoins, le vieillissement de la population dans les pays et provinces étudiés
contribue de maniére significative a I’augmentation de I’incidence, occasionnant une
pression trés importante sur les systémes de santé. Tous les pays et provinces font face
a une demande croissante de services et ont prévu plusieurs initiatives pour renforcer
la capacité du systéme afin de répondre a cette demande croissante anticipée. Ce
renforcement s’appuie notamment sur : 1) la construction de nouveaux centres de
traitement ou la rénovation/expansion de centres existants; 2) I’augmentation du parc
d’équipements; 3) I’instauration de systémes pour la gestion optimale des médicaments;
et 4) I’augmentation et la rétention des ressources humaines, dont le recrutement de
spécialistes, la formation de professionnels, voire la création de nouveaux types de
fonctions.



3.2.4  Assurer des trajectoires optimales aux personnes dans le systéme

La trajectoire optimale fait référence d’une part a I’expérience vécue des personnes
atteintes, ou celles chez qui un cancer est soupgonné, tout au long de leur parcours dans
le systéme de santé (patient journey) et, d’autre part, a la volonté des fournisseurs et
gestionnaires de services d’offrir les soins et services de la meilleure qualité, en temps
opportun, et a proximité le plus possible. La figure 1 représente cette trajectoire optimale
en y inscrivant les principes de base mentionnés plus haut, de méme que les différents
types d’initiatives pronées pour I’assurer. La planification de I’ensemble des soins et
services requis, incluant la prévention et le dépistage, prend forme dans le cadre des
programmes provinciaux ou régionaux.

Sommaire sur le contenu des stratégies en vigueur

Les approches stratégiques en vigueur peuvent se traduire par un plan d’action précis, un programme

de services et/ou un ensemble de documents stratégiques spécifiques. Le contenu des approches en
vigueur dans chaque pays et chaque province montre une nette convergence des grandes visées (réduire
le fardeau et les iniquités liés au cancer et améliorer la qualité des services aux personnes atteintes) et du
recours a un certain nombre de principes qui orientent le panier des services prévus et leur organisation :
basée sur la santé populationnelle, fondée sur les données probantes, centrée sur les personnes atteintes,
orientée vers I’intégration des services. Bien que les priorités puissent varier, les actions préconisées
visent pour la plupart a assurer une trajectoire optimale aux personnes atteintes ou a celles chez qui

un cancer est soupgonné d’une part et, d’autre part, a assurer la capacité du systeme a faire face a une
demande croissante de services. Les approches en vigueur suggerent I’adoption d’une perspective
centrée sur le contrdle du cancer.

3.3 Organisation des services

3.3.1 Des défis similaires

Tous les pays et provinces font face a des problémes similaires concernant 1’accessibilité,
la continuité, la qualité et ’efficience des services. Les changements préconisés pour

y répondre sont multiples. Ils concernent aussi bien le besoin d’élargir la gamme et
d’augmenter le volume des services que celui d’organiser ces services pour éviter les
duplications et les attentes inutiles, ou encore d’en améliorer la qualité. Les solutions
doivent toutefois étre considérées a la lumicre des exigences de qualité et des ressources
disponibles. L’objectif de toutes ces initiatives est bien sir d’assurer aux personnes
atteintes une trajectoire optimale dans le systéme.

332 Lintégration des services pour assurer une trajectoire optimale

Or, le recours a la « trajectoire optimale dans le systéme » comme cadre de référence
pour la planification, I’organisation et la prestation des services, constitue un changement
fondamental de perspective, puisque les services sont traditionnellement structurés du
point de vue des fournisseurs et établissements de soins. La planification, 1’organisation
et la prestation des services en termes de trajectoires requierent une intégration des
services qui mise sur le décloisonnement des lieux et des fournisseurs de services et sur
leur coordination en fonction des besoins des personnes atteintes. Dans tous les pays

et provinces, cette stratégie d’intégration est au coeur des visions organisationnelles
proposées, en cours de mise en ceuvre, ou déja implantées. La description sommaire de la
vision organisationnelle préconisée par chaque pays et chaque province et celle du statut
de sa mise en ceuvre sont présentées dans le tableau 2.
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FIGURE 1

Principes et actions proposés favorisant la trajectoire optimale des personnes atteintes de cancer et de celles chez qui un cancer

est soupgonné

Approche populationnelle et pratiques fondées sur les données probantes

Approche centrée sur la personne d risque et sur celle
chez qui un cancer est soupgonné

* Loi anti-tabac

* Stratégie ou
programme de lutte
contre le tabagisme

* Stratégie de
promotion des saines
habitudes de vie

* Registre des
cancers et systéme
de surveillance
épidémiologique

* Ressources informationnelles
pour les personnes d risque

* Services de dépistage
opportuniste

* Programmes organisés de
dépistage

* Implication du médecin de
famille dans la prévention,
le dépistage et la détection
précoce

* Mécanismes de suivi des
dépistages positifs

Soins et services centrés sur la personne atteinte et ses
proches :

Dispositif d’annonce de la maladie

Services de soutien psychologique et social dés le diagnostic
Ressources informationnelles

Implication centrale du médecin de famille dans le suivi
Services d’adaptation, de réadaptation et de soins palliatifs
Gamme des services disponibles la plus compléte possible, @
proximité

Services de transport et d’hdtellerie en lien avec les centres
tertiaires

Participation des patients d la planification des soins et services

I

Assurance et amélioration continue de la qualité :

Consultation avec des équipes interdisciplinaires

Développement, diffusion et adoption de lignes directrices de
pratique clinique

Réseaux de professionnels

Ressources informationnelles et formation des professionnels
de la santé

Développement de standards et d’indicateurs

Révision par les pairs

Processus de désignation, labellisation et certification en lien
avec des criteres de qualité et audit clinique

Enquétes sur I'expérience des personnes atteintes

I

Promotion de la santé et
prévention du cancer

Dépistage et détection précoce
du cancer

Soins et services intégrés — accessibilité, continuité et
efficience :

Gestion des temps d’attente
Stratégies d’accés rapide
Ententes de services et mécanismes formels de référence

Mécanismes de communication interorganisationnelle
(notamment le dossier patient)

Systémes de collecte et de gestion de I'information clinique
(bases de données cliniques)

Infirmiére pivot et patient navigator

Réseautage et programmation des services aux paliers local,
régional et/ou suprarégional
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3.3.3 Des configurations organisationnelles singulieres

Cette stratégie commune de I’intégration des services s’inscrit cependant dans des
configurations organisationnelles diverses. Ces configurations reposent toutes sur la
mise en relation des fournisseurs de soins afin de mieux répondre aux besoins des
personnes atteintes, mais ces arrangements prennent plusieurs formes qui empruntent
aux deux approches suivantes : 1) des centres affiliés (ex. : cliniques satellites, centres
communautaires, etc.) organisés autour d’un établissement offrant des services
spécialisés d’oncologie (modeéle hub and spoke); et 2) des réseaux locaux ou régionaux
impliquant la collaboration de I’ensemble des fournisseurs de soins et services afin

de définir des trajectoires optimales a travers 1’ensemble des services (ex. : managed
clinical networks®?). Différents niveaux de hiérarchisation des services sont également
présents selon les configurations.

3.3.4 Diverses structures dédiées a I'oncologie

Plusieurs types de structures « dédiées » (ayant une vocation spécifique a 1I’oncologie)
sont en place pour répondre aux exigences de qualité et au besoin de coordination des
services. Ces structures incluent : 1) des réseaux ou des programmes d’oncologie (tous
les pays et provinces); 2) des centres ambulatoires ou hospitaliers d’oncologie offrant
des services de radio-oncologie, assortis d’une gamme plus ou moins étendue de soins et
services (tous); 3) des équipes interdisciplinaires en oncologie (tous); 4) des centres de
coordination en oncologie au sein d’établissements (France); ainsi que 5) des infirmiéres
pivots en oncologie (Québec) ou des patient navigators'® (Colombie-Britannique,
Nouvelle-Ecosse). A ces structures s’ajoutent aussi des infrastructures dédiées telles

que des réseaux privés virtuels reliant des établissements ou encore des systemes de
collecte et d’analyse de I’information, dont les registres, les dossiers oncologiques, les
systémes de gestion des temps d’attente, etc. Les pays et provinces examinés démontrent
divers degrés de mise en place de ces structures dédiées.

12. Managed clinical networks in Scotland. Compiled by the Health Management Library, July 2005. Disponible a : http://
www.healthmanagementonline.co.uk/pdf.pl?file=manbrief/Managed%20Clinical%20Networks%20(July%202005).pdf.

13. Des intervenants chargés d’informer les patients et de favoriser leur navigation dans le systeme (par la coordination
des services).
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3.3.5 De la vision organisationnelle a sa mise en ceuvre : des progrés variables

Pour la plupart des pays et provinces, une réforme importante de 1’organisation des
services fait partie de I’approche stratégique en vigueur. Alors qu’en Alberta et en
Colombie-Britannique les réformes sont complétées et la configuration organisationnelle
est stable depuis longtemps, les autres pays et provinces sont en train de réorganiser leurs
services.

Les pays et provinces actuellement engagés dans une réforme de I’organisation des
services d’oncologie sont en train de mettre en ceuvre leur vision organisationnelle avec
une cadence plus ou moins importante selon les cas. En Angleterre, la mise en place
de réseaux d’oncologie s’est effectuée principalement entre 1999 et 2001, soutenue par
un programme de développement mis en place a cet effet (Cancer network development
programme) et piloté par une équipe du directeur national du cancer (National Cancer
Action Team, NCAT). Les progres significatifs observés depuis 1999 sont attribuables

a I’engagement du premier ministre, lequel avait réuni un groupe d’experts pour
déterminer une stratégie d’action ciblée (Downing street summit), réunion qui a mené a
la mise sur pied de la NCAT et la nomination du Directeur national du cancer avec pour
mandat de développer et mettre en ceuvre le Plan cancer (2000-2010).

En Ontario, la réforme organisationnelle a débuté en 2002 sous I’impulsion des
recommandations du Comité sur la mise en ceuvre des services en oncologie en 2001.
Les programmes régionaux d’oncologie sont en développement depuis 2004 et de
nouveaux centres d’oncologie ont ét¢ construits, rénovés ou planifiés avec le soutien du
ministére de la Santé. La création de ces programmes régionaux a ¢té rendue possible
par la signature d’ententes (Integrated cancer program agreement) entre CCO et les
directeurs des hopitaux régionaux afin d’y intégrer les centres ambulatoires d’oncologie
qui appartenaient a CCO et, ainsi, mettre sur pied un programme intégré d’oncologie
(PIO) dans chaque région, lequel est responsable du développement du programme
régional. Ce développement est piloté par un vice-président régional, qui est imputable a
la fois au directeur de I’hopital régional hote du P1O et au président de CCO. Enfin, des
conseils provinciaux de CCO (leadership council et clinical council) servent de forum ou
se réunissent les vice-présidents régionaux et les leaders cliniques pour discuter d’enjeux
communs.

En France, I’organisation sous forme de réseaux de soins en oncologie a fait I’objet
d’une premiére circulaire spécifique en 1998. Les progres se sont toutefois accélérés
depuis la mobilisation nationale associée au Plan cancer 2003-2007. Entre 2002 et 2005,
le financement des réseaux régionaux d’oncologie au sein de I’enveloppe nationale de
développement des réseaux de soins est passé de 1,6 million d’euros a 16,7 millions, ce
qui a permis de conforter les instances de coordination des réseaux régionaux existants

et de faire émerger des réseaux dans les régions non couvertes. De plus, un accord cadre
signé entre la Fédération nationale des centres de lutte contre le cancer (FNCLCC)

et la Fédération de cancérologie des centres hospitaliers universitaires (FCCHU)

en 2004 a favorisé la création de poles régionaux, de sorte qu’en 2006, 23 réseaux
régionaux avaient été constitués sur les 26 prévus et sept poles d’oncologie étaient
constitués. Cependant, de nombreuses étapes sont encore a venir pour réaliser la vision
organisationnelle, telle que formalisée dans une nouvelle circulaire (2005). Cette dernicre
a fait I’objet d’une traduction régionale dans les schémas régionaux d’organisation
sanitaire (SROS) pour 2006-2011. De plus, depuis mars 2007, un décret du ministre de la
Sant¢ fixe des criteéres de qualité pour obtenir une autorisation de traitement du cancer.
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En Nouvelle-Ecosse, un modéle de coordination des services s’appuyant sur des
programmes régionaux d’oncologie a été proposé par CCNS en 2000 ainsi qu’un
programme de formation et de déploiement de patient navigators qui a débuté en 2001.
Sept ans plus tard, des comités de programme ont ét¢ formés dans les neuf districts, on
compte deux programmes d’oncologie bien développés autour des deux centres tertiaires
de la province et un programme de patient navigation est implanté dans cinq districts,
programme dont le financement a été transféré aux autorités régionales (District Health
Authorities, DHA) en 2004. Ces progrés sont le fruit de la collaboration entre CCNS

et les DHA d’une part et, d’autre part, du travail du commissaire de CCNS. Ce dernier

a assumé, entre 1998 et 2006, une triple fonction (directeur de CCNS, directeur du
programme d’oncologie au QEIl Health Sciences Centre et vice-doyen aux programmes
d’oncologie de la Faculté de médecine de I’Université Dalhousie). Par ailleurs, le
ministeére de la Santé planifie un développement accru de cliniques satellites d’oncologie
dans la province pour offrir des services plus prés des lieux de résidence. Un Comité
provincial de surveillance a été établi pour assurer que les services rendus dans ces
nouvelles cliniques respectent des standards de sécurité et de qualité.

Au Québec, les grands pans de la vision organisationnelle ont été esquissés dans le
PQLC (1998). Entre 1998 et 2003, la mise en ceuvre du PQLC était sous la responsabilité
des régions et, a partir de 2001, elle a été coordonnée par le Centre de coordination de

la lutte contre le cancer au Québec (CCLCQ). Les régions avaient re¢u du Ministere

le mandat prioritaire de dresser 1’inventaire des services de lutte contre le cancer et de
développer un plan d’action régional. Un bilan du CCLCQ en 2003 sur les efforts des
régions en matiére de lutte contre le cancer a montré que la priorité accordée a la mise
en ceuvre du PQLC au sein des différentes régions était tres variable et que beaucoup
restait a faire pour améliorer les résultats de santé. En 2003, le ministre de la Santé et
des Services sociaux a fait de la lutte contre le cancer ['une de ses priorités. Le ministre
a mis sur pied un Groupe de travail ministériel en cancer (GTMC) pour déterminer les
dossiers prioritaires a cibler pour 2004-2007 et proposer une organisation unifiée afin
d’assurer un leadership provincial efficace. A la suite des recommandations du GTMC
en 2004, le ministre de la Santé a renouvelé la structure dédi¢e de gouverne (création

de la DLCC), dont les responsabilités ont été centrées sur I’organisation et la qualité

des services aux personnes atteintes et a celles chez qui un cancer est soupgonné. Par
ailleurs, d’importantes réformes de la gouverne et de I’organisation des services de

santé et des services sociaux ont été amorcées pour I’ensemble du systéme de santé,

ce qui a nécessité certains ajustements de la vision organisationnelle proposée dans le
PQLC, sans toutefois modifier sa pierre angulaire : les équipes interdisciplinaires, qui
constituent la structure dédiée au cceur de la vision organisationnelle. Une premiere étape
concrete de la mise en ceuvre sur I’ensemble du territoire de la vision organisationnelle
en oncologie a ét¢ officiellement amorcée en 2004 lors de 1’annonce par le ministre de la
Santé de la mise en place des équipes interdisciplinaires en oncologie aux paliers local,
régional et suprarégional. Cette mise en place est impulsée, encadrée et soutenue par

un processus de visites de reconnaissance des équipes et de leur établissement, en vue
de leur désignation. En 2006, les progres observés incluent la visite de ’ensemble des
équipes interdisciplinaires locales et régionales en oncologie, plusieurs nouveaux postes
d’infirmiéres pivots et le développement du volet « lutte contre le cancer » dans les
projets cliniques et organisationnels des réseaux locaux de services.

Ce survol des expériences de la mise en ceuvre des réformes organisationnelles a montré
des progres variables selon les pays et provinces. Ces progres variables peuvent avoir
plusieurs explications. L’ampleur de la transformation préconisée et les obstacles reliés



au changement de culture que ces réformes exigent, sont des défis importants. Les
configurations organisationnelles des pays et provinces sont tres différentes bien qu’elles
visent une stratégie commune d’intégration. On peut penser que la mise en ceuvre de
réseaux impliquant la collaboration de I’ensemble des fournisseurs de services dans la
gestion des trajectoires des personnes dans le systéme sera plus longue et complexe a
réaliser que des configurations basées sur le rayonnement autour d’un centre spécialisé.
Les réformes concomitantes du systéme de santé peuvent faciliter ou faire obstacle a la
mise en ceuvre de la vision organisationnelle. La réforme actuelle au Québec, axée sur
une approche populationnelle et une intégration des services le long d’une trajectoire
devrait promouvoir la formation prévue des réseaux intégrés de lutte contre le cancer.
Enfin, comme 1’a esquissé chacun des résumés de 1’expérience des pays et provinces
concernés, les progres observés dépendent aussi des différents leviers mis a disposition
pour impulser et soutenir le changement.

Sommaire sur |'organisation des services

Tous les pays et provinces font face a des problémes concernant 1’accessibilité, la continuité, la qualité
et ’efficience des services. A cet égard, tous misent sur une meilleure intégration des services pour
répondre aux lacunes observées et ainsi assurer aux personnes atteintes une trajectoire optimale dans le
systéme. Plusieurs ont aussi consacré des ressources financiéres importantes pour soutenir et développer
leur vision organisationnelle. Alors que les pays et provinces optent pour des configurations diverses
(réseaux, programmes) et des niveaux variés de hiérarchisation des services, tous ont prévu la création
de structures « dédiées » (ayant une vocation spécifique a 1’oncologie) pour répondre aux exigences de
qualité et d’expertise et au besoin de coordination. Dans les pays et provinces qui ont prévu une réforme
importante de 1’organisation des services, le statut de mise en ceuvre témoigne de progrés variables

qui peuvent dépendre de I’ampleur des changements préconisés, de la concomitance de réformes plus
globales du systéme de santé et des leviers mis a disposition pour réaliser le changement.

3.4 Leviers de changement

La mise en ceuvre des actions préconisées dans les approches stratégiques en vigueur —
et, ultimement, le développement d’un systéme de lutte contre le cancer qui assure

des trajectoires optimales aux personnes — est un processus complexe qui requiert de
nombreux leviers de changement. Ces leviers sont en fait des attributs qui conférent
Iautorité et les moyens nécessaires aux instances de gouverne pour mener a bien ce
processus. Les leviers constituent des incitatifs pour les acteurs sur le terrain qui sont
mis devant la responsabilité d’engager et de maintenir les changements requis. Les
leviers spécifiques pour chaque pays et chaque province sont mentionnés dans les
annexes. L’annexe comprend aussi un tableau synthése des atouts des pays et provinces
en fonction d’une liste non exhaustive de leviers. Aux fins de cette analyse, les leviers
répertoriés ont été ramenés a trois grandes catégories' :

1) Les pouvoirs et attributs des instances de pilotage de la mise en ceuvre se
composent d’éléments tels que les lois et les réglements, le systéme de reddition de
comptes, de méme que les moyens humains et financiers dédiés a la mise en ceuvre des
mesures préconisées dans le programme, la stratégie ou le plan d’action.

2) Les dispositifs visant a assurer et a améliorer la qualité des services rendus
sont des outils et processus qui incluent les lignes directrices de pratique clinique et
organisationnelle, les bases de données cliniques, les critéres ou standards de qualité,

14. La classification employée comporte évidemment ses limites. D’autres éléments et types d’incitatifs auraient pu étre
envisagés comme leviers de changement et faire I’objet d’une documentation systématique pour I’ensemble des pays et
provinces étudiés.
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de méme que la mise en place de processus tels que la révision par les pairs et les
audits en vue de I’accréditation ou la reconnaissance formelle (par la désignation ou la
labellisation) des structures dédiées.

3) Les dispositifs de suivi des progreés et d’évaluation permettent d’informer |’instance
de pilotage, le public et I’ensemble des acteurs concernés sur la nature et I’ampleur des
accomplissements, sur le statut de mise en ceuvre du plan ou du programme et sur les
effets des changements apportés, dans la mesure ou ces effets (sur les services, sur la
santé) peuvent étre mesurés. Ces dispositifs ont également pour vocation d’évaluer la
situation et de fournir des raisons d’ajuster le tir au besoin. Ces dispositifs regroupent des
sources d’information (registre et autres bases de données), des systémes de surveillance
et de mesure des progres ou des effets, des enquétes, des évaluations et la production de
rapports (sur les accomplissements ou encore sur les effets).

3.4.1 Atouts des pays et provinces quant aux pouvoirs et attributs des instances de pilotage

3.4.1.1 Cadres législatif et réglementaire

Tous les pays et provinces étudiés disposent maintenant d’une loi (ou d’un décret) qui
interdit 'usage du tabac dans les lieux publics intérieurs, les derniers en liste étant la
France et la Colombie-Britannique (2006). C’est en Alberta que cette loi est la moins
restrictive, car elle cible seulement les endroits ou la présence d’enfants est permise.

En France (loi de santé publique, 2004) et dans certaines provinces (Alberta, Colombie-
Britannique et Ontario), les instances dédiées de pilotage ont été instituées par une loi
qui précise leurs pouvoirs et responsabilités. Si un cadre législatif offre 1’assurance

de pérennité, cela n’est pas une garantie certaine, puisque la Nouvelle-Ecosse avait,
jusqu’en 1996, une agence provinciale créée par une loi qui a néanmoins été abolie.

Les circulaires ministérielles sont des instruments privilégiés par la France et

I’ Angleterre pour officialiser et diffuser leurs décisions quant aux modes d’organisation
des services en oncologie, ce qui confére une autorité certaine sur les fournisseurs de
services. Les cibles établies par I’administration centrale sont également fixées dans

les circulaires en Angleterre et dans la loi de santé publique en France. Par ailleurs, des
garanties d’acces en radio-oncologie ont récemment été annoncées au Québec (2006) et
en Nouvelle-Ecosse (2007), ce qui refléte un engagement important des gouvernements
en place.

3.4.1.2 Systeme de reddition de comptes

La reddition de comptes se concrétise dans la majorité des cas par la signature d’ententes
de gestion et d’imputabilité entre le ministére de la Santé et ses instances de gouverne
aux paliers régional et/ou local d’une part et, d’autre part, entre ces instances et les
fournisseurs de services. En Alberta, ou la lutte contre le cancer est assurée par une
agence provinciale (ACB), une entente de gestion et d’imputabilité existe entre le
ministére de la Santé et I’ACB, puisque I’ACB est ¢galement un producteur de services.
Le ministére de la Santé albertain dispose aussi d’ententes d’imputabilité avec les
autorités régionales. En Colombie-Britannique, une entente de gestion et d’imputabilité
existe entre le ministére de la Santé et la Provincial Health Service Authority (PHSA),
I’organisme qui chapeaute 1’agence provinciale (BCCA) responsable de la lutte contre

le cancer dans cette province. Des ententes similaires sont également contractées entre

le ministére et les autorités régionales d’une part et entre les autorités régionales et les
établissements, d’autre part. De plus, BCCA a développé des ententes de partenariat



avec les autorités régionales, ententes qui associent un apport financier de la BCCA a la
rencontre de certains standards d’opérations pour les centres communautaires et cliniques
d’oncologie qui n’appartiennent pas a la BCCA, mais qui sont gérés par les autorités
régionales.

En Ontario, les relations entre le ministére de la Santé et ’agence provinciale
responsable de la lutte contre le cancer (CCO) sont inscrites dans une entente
(memorandum of understanding). Cette entente est toutefois différente des ententes de
gestion et d’imputabilité habituelles qui contiennent des cibles a atteindre. La gestion
par résultats semble relativement récente en Ontario, car ce n’est que depuis 2006 que
le ministére a instauré des ententes d’imputabilité avec les hopitaux et avec les RLISS
(créés en 2005). En 2007, le ministére a transféré la responsabilité de reddition de
comptes des hopitaux aux RLISS. Par ailleurs, la CCO a des ententes financiéres et de
performance avec les hopitaux régionaux hotes des PIO.

En France, le systeme de reddition de comptes s’articule entre le ministére de la Santé
et les agences régionales d’hospitalisation (ARH) et des ARH aux établissements.
L’Institut national du cancer (INCa) ne semble pas avoir d’entente de gestion et
d’imputabilité avec le ministére, mais il est sous la cotutelle des ministres de la Santé

et de la Recherche et il est imputable des crédits obtenus de I’administration centrale (il
peut faire I’objet d’une révision par la Cour des comptes comme d’autres organismes
autonomes). En Angleterre, les établissements membres des réseaux d’oncologie sont
imputables financiérement aux Primary Care Trusts (PCT, des groupe de médecins,
d’administrateurs et de professionnels de la santé de premicre ligne, responsables du
marchandage des soins et services) et imputables de leur performance aux Strategic
Health Authorities, (SHA, les autorités régionales) lesquelles sont imputables au
directeur exécutif du systéme de santé et de services sociaux (National Health and
Social Services, NHS). Au Québec, le systeme de reddition de comptes a pris naissance
avec la loi sur I’administration publique en 2000 et s’articule entre le MSSS et les
agences de santé et de services sociaux, mais également entre ces agences régionales

et les CSSS, lesquels ont le pouvoir de contracter des ententes de services avec les
établissements. Enfin, en Nouvelle-Ecosse, il ne semble pas y avoir d’entente de gestion
et d’imputabilité entre le ministére de la Santé et CCNS, ni entre le ministére et les
autorités régionales, mais ces derniéres, qui font partie du ministére de la Santé, doivent
faire rapport de leurs opérations sur une base trimestrielle.

3.4.1.3 Financement dédié a la mise en ceuvre d’un programme ou d’un plan

Il est extrémement difficile de comparer les pays et provinces au regard des dépenses
reliées a la lutte contre le cancer premi¢rement parce que la lutte contre le cancer
recouvre une multiplicité de programmes et de services, deuxiémement parce que les
pays et provinces ne disposent pas toujours de ces informations, et troisiémement parce
que lorsqu’ils disposent de certaines informations, ces derni¢res ne recouvrent pas les
mémes réalités d’un pays ou d’une province a I’autre. Des financements dédiés peuvent
en effet s’appliquer a un plan d’action spécifique (Angleterre, France), au budget
d’opération d’un programme par une agence dédiée (Alberta, Colombie-Britannique

et Ontario) ou encore a des projets ciblés qui sont identifiés en cours de route a la suite
de la planification annuelle des besoins (Québec, Nouvelle-Ecosse). Ces limites étant
précisées, nous offrons tout de méme les points de référence suivants : I’un concernant
les dépenses globales et 1’autre concernant les financements dédiés a la mise en ceuvre
d’un plan d’action ou d’un programme. L’Ontario avec une population de 12 millions
estime dépenser 2 milliards de dollars annuellement pour son systéme de lutte contre le
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cancer et consacrait 530 millions en 2005-2006 pour le financement spécifique de Cancer
Care Ontario (CCO), lequel est par ailleurs responsable de la gestion d’un programme

de médicaments (voir I’annexe F, la section sur la gouverne en Ontario, pour le détail

des responsabilités de CCO). La France avec une population de 60 millions estime
dépenser 18 milliards de dollars annuellement'>. Le Plan cancer de la France est assorti
d’un financement de 2,3 milliards de dollars sur 5 ans, tandis que I’ Angleterre avec ses
50 millions d’habitants a dépensé 1,3 milliard de dollars pour les 5 premicres années
d’application du NHS cancer plan. Enfin, les budgets d’opérations excluant la recherche
totalisent 270 millions pour 1’ Alberta Cancer Board (3 millions d’habitants), 260 millions
pour la British Columbia Cancer Agency (4 millions d’habitants).

3.4.2 Atouts des pays et provinces quant aux dispositifs d’assurance et d’amélioration
de la qualité

En Alberta, la qualité des services rendus par les fournisseurs de soins en oncologie

est principalement assurée par 1’agence provinciale dédi¢e (ACB). L’ACB posséde un
contrdle direct sur la prestation des services offerts dans ses établissements (centres
tertiaires, associés et communautaires). Un dispositif de suivi de la qualité est en place
grace a une base de données cliniques sur les patients traités dans les établissements

du réseau provincial de I’ACB (Integrated cancer care network). ACB exerce son
influence sur les services offerts par les autres fournisseurs de la province (ceci touche
plus particuliérement les dimensions de la prévention, de la chirurgie oncologique, et des
services de soutien et de soins palliatifs) au moyen d’initiatives et d’infrastructures qui
contribuent au déploiement des standards de pratique. Un systéme de collecte de données
(Web-based surgical medical records), établi en collaboration avec le réseau de chirurgie
oncologique, permet le suivi des actes de chirurgie dispensés dans la province. Un
groupe de travail spécifique (Cancer Surgery Alberta) se charge d’élaborer des standards
et des indicateurs de résultats. L’ ACB soutient également un groupe conseil et des
comités par siege de cancer qui développent des lignes directrices (Tumour group council
et tumour teams). Enfin, les réseaux thématiques de professionnels peuvent étre un lieu
propice a la formation et a la diffusion de lignes directrices.

En Colombie-Britannique, I’approche est sensiblement la méme qu’en Alberta. La
qualité des services rendus par les fournisseurs de soins en oncologie est principalement
assurée par I’Agence provinciale dédiée (BCCA), qui dispose de différents moyens pour
assurer un cadre provincial d’assurance et d’amélioration de la qualité. BCCA possede
un contrdle direct sur la prestation des services offerts dans ses établissements (centres
régionaux d’oncologie) entre autres parce que les radio-oncologues et les oncologues
(medical oncologists) sont des employés salariés de la BCCA. La BCCA détient une
influence importante sur I’'usage des médicaments anti-cancéreux, tant par les oncologues
employés de la BCCA que par ceux qui ont une pratique indépendante, notamment au
moyen du contrdle sur le financement de ces médicaments (ex. : la BCCA Pharmacy qui
rembourse les pharmacies communautaires). De plus, une interface Web donne accés

a plus de 180 protocoles de chimiothérapie. En outre, un systéme central de gestion

des informations (Cancer agency information system) sur les patients traités dans tous
les centres et cliniques d’oncologie, qui combine un réseau de distribution d’images,
permet le suivi des activités et I’analyse des résultats de santé associés. La BCCA
exerce son influence sur les services offerts par les autres fournisseurs de la province
par sa programmation provinciale, la mise en place d’un réseau provincial de cliniques

15. Selon une étude récente qui chiffre les dépenses globales a 12 milliards d’euros, dont 10 milliards pour les soins
[INCa, 2007].



d’oncologie dans les communautés et la diffusion de normes de pratique clinique. Ces
normes sont établies par des groupes multidisciplinaires d’experts (Provincial tumour
groups) par siege de cancer. Un groupe de travail et un réseau sont également en place
pour I’¢laboration de standards et d’indicateurs de résultats en chirurgie oncologique
(Surgical Oncology Council et Network). Enfin, les multiples réseaux thématiques de
professionnels (ou communautés de pratique) peuvent &tre un lieu propice a la formation
et a la diffusion de lignes directrices.

En Ontario, la qualité des services rendus par les fournisseurs de soins en oncologie

est principalement assurée par 1’agence provinciale dédi¢e (CCO). Depuis que CCO
s’est retirée de la prestation directe des services en 2002, I’Agence a développé de
nombreux dispositifs pour s’assurer de la qualité des services rendus. CCO a signé

des ententes (Integrated cancer program agreement) avec les hopitaux régionaux pour
que ces derniers s’engagent & mettre en ceuvre un programme intégré en oncologie
(PIO). Elle fait une revue trimestrielle de performance des établissements qui inclut

des cibles de volume a atteindre et qui associe un financement accru a la qualité. Elle
développe une programmation provinciale pour orienter les programmes régionaux

en développement. CCO a mis en place un cadre de gouvernance clinique (clinical
accountability framework) qui constitue la pierre angulaire de I’ensemble des dispositifs.
Ce cadre vise a renforcer I’imputabilité des fournisseurs de soins et services et comprend
quatre logiques ou types de leviers : 1) le développement de lignes directrices, standards,
indicateurs et leur surveillance; 2) le transfert des connaissances; 3) une opportunité

de financement reliée a I’amélioration de la qualité et 4) la promotion de I’innovation.
Le Program in Evidence-Based Care, et ses multiples groupes, sont responsables
d’assurer la production, la dissémination, I’utilisation, 1’évaluation et la mise a jour des
lignes directrices, des standards et des outils de planification. Le Provincial Palliative
Care Integration Project (2006) outille (standards, instruments) les dispensateurs de
soins palliatifs des différents milieux. Le Systemic Therapy Computerized Physician
Order Entry donne acceés aux lignes directrices cliniques en chimiothérapie. Un fonds
d’innovation pour 1’accés aux services d’oncologie (Access to Cancer Service Innovation
Fund) permet de financer des initiatives pour améliorer I’acceés et la réduction des temps
d’attente. CCO a également de nombreux systémes de gestion de I’information. Le iPort
permet I’accés aux données sur la radiothérapie et la chimiothérapie dispensées dans

les PIO et par leurs partenaires. Le Pathology Information Management System collige
sur support électronique les données concernant 90 % des rapports pathologiques. Le
Data Tracking, Referral, and Analysis of Capacity for Cancer (D-TRACC) permet

de surveiller et de faire rapport sur I’acces aux traitements et les temps d’attente,
d’améliorer la planification des ressources humaines et le financement en identifiant la
demande, la capacité et les contraintes liées aux traitements des cancers, et de produire
des analyses de résultats (outcome analysis) par siége, stade et type de traitement.

CCO dispose en plus de multiples outils et programmes de lignes directrices. Enfin,

un dispositif majeur d’assurance et d’amélioration continue de la qualité, qui permet
aussi de faire le suivi des progres et de mesurer la performance est le Cancer System
Quality Index (CSQI) développé par le Cancer Quality Council of Ontario (CQCO), un
organisme indépendant dont le secrétariat est situé¢ au sein de CCO.

En Angleterre, la qualité des services rendus par les fournisseurs de soins en oncologie
dans le NHS est assurée par les autorités centrales (ministére de la Santé et direction
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exécutive du NHS), principalement grace a un systéme de gestion de la performance!®.
Ce systéme de gestion de la performance se compose de plusieurs éléments, dont un
processus de révision par les pairs (National peer review programme) qui vise les
réseaux d’oncologie et les établissements qui les composent. Ce processus vérifie la
conformité des pratiques cliniques en fonction des standards établis (Manual for cancer
services standards). Ces standards ont été établis sur la base des lignes directrices de
pratique clinique et organisationnelle développées pour différents sieges de cancer (les
Improving outcomes guidance (I0G) de NICE). Le processus de révision par les pairs
permet aussi d’évaluer un vaste éventail d’objectifs liés a la prestation des services dans
la perspective de la trajectoire et de 1’expérience des patients. Par ailleurs, des bases de
données cliniques en oncologie sont en développement dont une base pour les services
de premiére ligne (primary care clinical dataset for cancer). L’organisation rationalisée
des services (service redesign ou streamlining) est une autre composante importante

du systeme de gestion de la performance du NHS. Un programme national a été mis

en place a cet effet en 1999 (Cancer services collaborative programme) pour former,
soutenir et financer les équipes de soins dans la tiche de revoir I’organisation des soins
et services de maniére a rendre les trajectoires des personnes atteintes plus efficientes

et d’améliorer I’expérience des patients et les résultats de santé. Ce programme a été

un instrument essentiel pour 1’atteinte par les réseaux de la cible nationale de temps
d’attente de 62 jours et pour le développement d’un systéme de planification avancée
des rendez-vous et des soins (Pre-planned, pre-booked care). De plus, il existe un
programme national d’audit (National clinical audit programme) opéré par un organisme
indépendant, la Healthcare Commission (HCC), qui conduit actuellement des audits
cliniques pour les sieges de cancer suivants : colorectal, estomac, téte et cou, sein,
poumon. Enfin, la HCC produit un bilan annuel de santé des établissements (Annual
health check) au sein duquel la performance des PCT sera notamment évaluée en
fonction de I’existence de plans d’action spécifiques a la mise en ceuvre des I0G de
NICE par les équipes multidisciplinaires des réseaux d’oncologie.

En France, la qualité des services rendus par les fournisseurs de soins en oncologie est
assurée par ’action coordonnée d’instances centrales et régionales (ministere de la Santg,
Agences régionales d’hospitalisation (ARH), INCa et autres) qui disposent de différents
moyens pour assurer un cadre national d’assurance et d’amélioration de la qualité. Les
ARH, qui sont responsables de I’accréditation des établissements, ont pour mandat de
procéder a I’autorisation des établissements souhaitant offrir des services de traitement
du cancer. Un dispositif d’autorisation commence a se mettre en place a la suite de

la publication du décret ministériel en mars 2007. Ce dispositif d’autorisation des
établissements integre les critéres de qualité et d’évaluation suivants : 1) I’appartenance
de I’établissement a un réseau de soins en oncologie diment reconnu par ’INCa; 2) une
organisation qui assure |’offre de soins et services suivante : a) le dispositif d’annonce
de la maladie, b) la concertation pluridisciplinaire, c) le programme personnalisé de
soins, d) des traitements conformes a des référentiels de bonne pratique clinique tels que
définis par I’INCa ou par la Haute autorité de santé (HAS), e) I’accés aux soins et au
soutien nécessaires tout au long de la maladie et f) [’acces aux traitements innovants et
essais cliniques; ainsi que 3) la satisfaction des criteres d’agrément définis par I’INCa,
lesquels vont intégrer les conditions techniques de fonctionnement et les seuils d’activité
minimale annuelle prévus par décret et arrété ministériels. Il est prévu que ce soit le
titulaire de 1’autorisation qui assure annuellement le suivi de la qualité conformément

16. D’autres €léments liés a la gouverne plus générale du systéme de santé, comme le salariat et le paiement a la
performance des généralistes du NHS, pourraient aussi contribuer a assurer la qualité des services et la mise en ceuvre des
réformes organisationnelles.



aux criteres arrétés par le ministre de la Santé et en fonction des objectifs fixés dans
les contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens signés avec les ARH (reddition de
comptes). Plusieurs organisations collaborent au développement des référentiels de
bonne pratique clinique ou de bon usage des médicaments (INCa, HAS, FNCLCC,
AFSSAPS). Les réseaux régionaux d’oncologie sont responsables d’améliorer la qualité
des services, entre autres par 1) le recueil et I’analyse régionale de données relatives

a I’activité de soins; 2) I’élaboration de référentiels a partir des recommandations
nationales et leur diffusion aux membres du réseau; et 3) le développement d’audits de
qualité et I’évaluation des membres et des pratiques au sein du réseau. Des tableaux
de bord régionaux de suivi du plan cancer sont prévus afin de permettre aux ARH, a
I’INCa et au ministére de la Santé de rendre compte de la mise en ceuvre de ce plan.
Plus généralement, les réseaux (d’oncologie ou autres) doivent s’engager a suivre une
démarche d’évaluation qui porte sur 1’organisation, les processus mis en place et leur
efficience pour bénéficier de financements publics.

Au Québec, la qualité des services rendus par les fournisseurs de soins en oncologie
est aussi assurée par 1’action coordonnée de plusieurs instances : centrales, régionales
et locales (ministere de la Santé, incluant la DLCC ainsi que les agences de santé

et les CSSS). Un certain nombre de moyens contribuent a assurer et a améliorer la
qualité des services rendus. Ceux-ci reposent d’abord sur la mise en place d’équipes
interdisciplinaires de lutte contre le cancer aux compétences graduées qui vont de

pair avec des niveaux de soins et services (de la premiére ligne a la troisieme ligne)

et d’acces a ces services : paliers local, régional, suprarégional. Chaque équipe et

son établissement ont regu une visite d’évaluation préparatoire du Groupe conseil de
lutte contre le cancer (GCLC) en vue de sa désignation qui doit se faire par I’agence

de santé (pour les équipes locales et régionales) ou par le Ministére (pour les équipes
suprarégionales). Il est prévu que le GCLC fasse le suivi des équipes afin de vérifier

la conformité des activités aux principes de qualité énoncés dans le PQLC et ce, en
prévision d’une désignation permanente. Par ailleurs, I’élaboration, la validation et
I’implantation des recommandations pour la pratique clinique en oncologie sont sous
la responsabilité du Comité d’évolution des pratiques en oncologie (CEPO). La DLCC
a également publié¢ des normes en soins palliatifs pédiatriques et de nombreux avis sur
diverses dimensions de 1’organisation et de la qualité des services. Un programme de
formation des infirmieres pivot en oncologie (IPO) a été mis sur pied et les agences

de santé ont la responsabilité de s’assurer que les IPO répondent a ces exigences
minimales. Des comités des thérapies du cancer (en développement) sont chargés de
fournir du soutien aux équipes interdisciplinaires en oncologie et de réaliser une révision
par les pairs de maniére a constituer une assurance qualité. La table sectorielle des
RUIS en oncologie doit aussi contribuer a I’implantation des recommandations pour

la pratique clinique. Il est prévu de mettre sur pied des communautés de pratique par
siége tumoral qui seront impliquées dans 1’amélioration de la qualité des pratiques. Du
coté des systemes de collecte et de gestion des informations, un systéme de gestion

de I’acces aux services (SGAS), basé sur des définitions de délais médicalement
acceptables d’attente pour la radio-oncologie, permet de compiler le nombre de patients
médicalement préts au traitement en attente, données qui sont publiées sur le site internet
du Ministere. Plus généralement, un plan d’informatisation du réseau de la santé et des
services sociaux (2005-2010) est en cours de mise en ceuvre et verra la création des
outils suivants : dossier santé électronique, systémes d’information sur les résultats de
laboratoire, répertoire d’imagerie diagnostique, service québécois d’information sur les
médicaments. Enfin, un comité d’experts piloté par le Conseil du médicament a été mis
sur pied en 2006 pour examiner la dimension pharmaco-économique des médicaments
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anticancéreux, afin d’élaborer un cadre de référence pour faciliter la prise de décision et
assurer une plus grande transparence.

En Nouvelle-Ecosse, on observe une implication grandissante du ministére de la Santé
dans le développement de standards en oncologie afin de tenir compte de la prestation
grandissante des soins et services en dehors des centres hospitaliers spécialisés. En
2005, un Comité directeur a été formé pour fournir des orientations au ministére de

la Santé pour le développement d’un systéme de gradation des services en oncologie
(Levels of care framework) afin de déterminer quels soins et services peuvent étre
offerts de manicre sécuritaire dans différents lieux de prestation (hopital, cabinet privé
de médecin, soins a domicile). Ce cadre, qui s’adresse aux districts, compte quatre
niveaux (de base, intermédiaire, avancé et surspécialisé¢). Son développement a suivi le
processus départemental habituel pour le développement de standards pour le systeme
de santé. CCNS a complété en 2006 une évaluation d’impact de 1’administration de

la chimiothérapie en fonction de ces niveaux de soins et achemingé son rapport au
ministére. Par ailleurs, le ministére de la Santé planifie un développement accru de
cliniques satellites d’oncologie, déploiement qui doit s’accompagner d’un processus
de surveillance par un Comité provincial établi a cette fin en 2007. Ce Comité veillera
a ce que les services rendus dans ces nouvelles cliniques respectent des standards de
sécurité et de qualité. Au cours des années CCNS a contribué a jeter les bases d’un
dispositif d’assurance et d’amélioration continue de la qualité a I’aide des réalisations
suivantes : un réseau de chirurgie oncologique a été créé en 2001 pour faciliter
I’échange d’information et la formation continue; un programme provincial initié¢ en
2002 pour standardiser I’administration de la chimiothérapie a mené a la production
d’un manuel pour la chimiothérapie; des équipes (13) de si¢ge tumoral (Cancer site
teams) ont été formées pour le développement de lignes directrices. CCNS a également
développé et gére de nombreux programmes de formation et d’éducation continues
pour les professionnels de la santé (Excellence in cancer care) ainsi qu’une formation
en soins palliatifs. CCNS collabore avec le ministere de la Santé pour que les soins
palliatifs et de soutien fassent partie du noyau d’activités du ministére, de sorte que des
standards soient établis pour orienter les autorités régionales. Du coté des systémes de
collecte et de gestion des informations, la province dispose d’un systéme spécifique
pour I’oncologie, le Oncology patient information system (OPIS), situé dans son centre
tertiaire provincial, qui inclut le registre provincial informatisé et des bases de données
sur les traitements administrés au Nova Scotia Cancer Centre. Enfin, un comité de
politique sur les thérapies systémiques a développé un cadre d’évaluation et formule des
recommandations sur le financement des nouveaux médicaments anticancéreux de méme
que sur des enjeux organisationnels pour rendre ces médicaments accessibles plus pres
des lieux de résidence.

3.4.3 Atouts des pays et provinces quant aux dispositifs de suivi des progrés et d’évaluation

3.4.3.1 Suivi des progres

Tous les pays et provinces analysés disposent d’un registre provincial, de registres
régionaux gérés nationalement (Angleterre) ou d’une combinaison de registres locaux

en voie de renforcement (France). Au Québec, un projet est en cours associant la DLCC
et la Direction générale de la santé publique afin de se doter d’un véritable registre
provincial. Tous les pays et provinces hormis la France font le suivi des délais d’acces
pour divers types d’épisodes de soins et font publiquement rapport de ces données sur les
sites internet des ministéres de la Santé. Enfin, si tous les pays et provinces produisent



des rapports annuels de leurs activités en matiére de lutte contre le cancer, I’ampleur des
données fournies est variable.

3.4.3.2 Enquétes sur 'expérience des personnes atteintes

Tous les pays et provinces ont des initiatives a cet égard, mais seulement 1’ Alberta,

I’ Angleterre et 1’Ontario disposent actuellement d’un processus annuel qui examine soit
la satisfaction (Alberta, Ontario), soit I’expérience (Angleterre) des personnes atteintes
de cancer au regard des soins et services recus. Le Québec amorcera un processus
comparable sous peu. En Alberta, I’ACB enquéte annuellement sur la satisfaction des
patients desservis dans les établissements de son réseau. En Colombie-Britannique,

une enquéte sur 1’expérience de patients hospitalisés pour des soins de courte durée a
été effectucée en 2005 par le ministére de la Santé, mais elle ne fournit pas de détails
spécifiques sur les patients atteints de cancer. Cependant, des chercheurs pour le compte
du Ministére ont réalisé une premiére enquéte sur I’expérience des patients traités dans
les centres et cliniques communautaires d’oncologie (2007). En Ontario, la satisfaction
des patients hospitalisés (en général) est mesurée par les hopitaux, mais CCO mene
annuellement une enquéte similaire de satisfaction auprés des personnes atteintes de
cancer traitées en clinique externe dans les centres régionaux d’oncologie a la grandeur
de la province et ces résultats sont intégrés dans le Cancer System Quality Index. En
Angleterre, des enquétes sur I’expérience des personnes atteintes de cancer au sein du
NHS ont été menées par le ministére de la Santé entre 1998 et 2002. Depuis 2003, elles
sont menées par les Primary Care Trusts sous la gouverne de la Healthcare Commission.
En France, I’'INCa est responsable de mettre en place une enquéte cancer qui sera
associée au systéme d’information national et a I’enquéte DREES/Inserm sur la qualité
de vie des malades chroniques. Au Québec, le Ministére implantera bientot une enquéte
sur la qualité des services de lutte contre le cancer qui permettra d’apprécier, a travers
I’expérience de patients, I’évolution de la qualité des services de lutte contre le cancer
pour I’ensemble de la trajectoire des personnes dans le systeme, incluant la période

de suivi aprés les traitements. En Nouvelle-Ecosse, une enquéte sur ’expérience des
personnes atteintes de cancer a été réalisée en 2004 et en 2005 aupres de patients traités
dans les cliniques externes des deux centres tertiaires d’oncologie de la province.

3.4.3.3 Fivaluation des plans, des programmes et du systéme

Les pays et provinces disposent d’approches plus ou moins développées pour évaluer
leurs plans d’action, leurs stratégies et programmes, voire le systéme de lutte contre

le cancer dans sa globalité (voir les annexes A a G). L’ Angleterre, I’Ontario et la
Colombie-Britannique sont nettement plus avancés dans ce domaine. Le Québec et la
France sont en train de développer des indicateurs pour I’ensemble de la trajectoire
des personnes atteintes afin de jeter les bases d’un dispositif global d’évaluation.

Au Québec, une évaluation est en cours du processus de reconnaissance des équipes
interdisciplinaires de lutte contre le cancer et de ses effets sur la mise en ceuvre des
équipes. La France et le Québec recourent a des organisations indépendantes pour
évaluer leurs programmes de dépistage, ce que fait également la Nouvelle-Ecosse pour
son programme de lutte contre le cancer (CCNS) et différents programmes développés
par CCNS.

3.4.4 Des leviers qui refletent le contexte propre a chaque pays et chaque province

En Alberta et en Colombie-Britannique, qui ont délégué la lutte contre le cancer a une
agence de services, les leviers contribuent au développement d’un sous-systéme dédié
de lutte contre le cancer, en permettant une cohésion importante des composantes du
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systeme et des activités de lutte d’une part et, d’autre part, en favorisant une meilleure
intégration des activités des autres acteurs du systéme de santé qui collaborent aux
programmes et services des agences provinciales. En Ontario, les nombreux outils et
dispositifs développés spécifiquement pour la lutte contre le cancer visent a assurer une
gestion plus serrée de I’ensemble du systeme de lutte contre le cancer de la province
selon une approche de disease management et dans un contexte ou : 1) ’agence n’est
plus impliquée dans la prestation directe de services; et 2) le ministére de la Santé ne
disposait pas de leviers généraux similaires sur lesquels CCO aurait pu s’appuyer.

En Angleterre et en France, les dispositifs d’assurance et d’amélioration continue de

la qualité se composent en partie de leviers généraux du systeme de santé et en partie

de leviers développés spécifiquement pour 1’oncologie. La France et I’ Angleterre font
un usage important des dispositifs 1égislatifs (France) et réglementaires (Angleterre,
France) pour imposer les réformes. Les deux pays misent sur un systéme de reddition de
comptes qui s’appuie sur une ligne d’autorité hiérarchique claire. En outre, I’ Angleterre
se distingue par son systeéme tres développé de gestion de la performance pour les
établissements du NHS.

Au Québec et en Nouvelle-Ecosse, on observe un nombre grandissant de leviers
développés spécifiquement pour 1’oncologie, mais il subsiste des défis importants a
relever dans le domaine des systémes de collecte et de gestion de I’information, qu’il
s’agisse de 1’oncologie ou de toute autre information de santé. Enfin, il ressort que les
pays et provinces ne sont pas tous au méme niveau quant a la disponibilité effective

des leviers répertoriés. Si la majorité apparait suffisamment outillée, le Québec et la
Nouvelle-Ecosse pourraient bénéficier d’un renforcement des dispositifs d’assurance et
d’amélioration continue de la qualité, incluant la mise sur pied de systémes de collecte
d’informations cliniques. On observe cependant a cet égard une orientation certaine dans
cette direction de la part des administrations centrales et de leurs organisations dédiées.

Sommaire sur les leviers de changement

La mise en ceuvre des actions préconisées dans les approches stratégiques en vigueur — et, ultimement, le
développement d’un systéme de lutte contre le cancer qui assure des trajectoires optimales aux personnes
— est un processus complexe qui requiert de nombreux leviers de changement. Ces leviers peuvent se
classer selon trois grandes catégories : 1) les pouvoirs et attributs des instances de pilotage de la mise

en ceuvre; 2) les dispositifs d’assurance et d’amélioration de la qualité des soins et services rendus; et

3) les dispositifs de suivi des progres et d’évaluation. I ressort de cette description détaillée des leviers
développés que ceux-ci reflétent le contexte particulier de gouverne de la lutte contre le cancer de
chaque pays et province. Par ailleurs, les pays et provinces ne sont pas tous au méme niveau quant a la
disponibilité effective de I’ensemble des leviers répertoriés.

3.5 Modé¢les de gouverne
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3.5.1 Des modeles de gouverne différents

Les pays et provinces ont développé des approches de gouverne différentes pour piloter
et faire progresser leur systéme de lutte contre le cancer. Ces différences sont observées
en examinant le nombre d’organisations mandatées ainsi que leurs responsabilités, degré
d’autorité et liens d’imputabilité. Un portrait détaillé pour chaque pays et province des
différents acteurs et de leurs responsabilités respectives au regard des services de lutte



contre le cancer se trouve en annexe, qui inclut également une description détaillée du
modele de gouverne propre a chaque pays et province.

Or, a travers cette diversité, des traits communs se dessinent entre certains pays et
provinces qui touchent les aspects suivants : 1) I’approche du probléme de santé

dans le systeme : gestion dédiée vs gestion générale'’; 2) le degré de partage de
I’autorité : centralisation'® au sein du ministére de la Santé (ou au sein d’une agence) vs
décentralisation'’; et 3) le degré de partage des responsabilités, incluant la gestion et la
prestation des services.

En Alberta et en Colombie-Britannique, la gouverne de la lutte contre le cancer fait
I’objet d’une approche « centralisée » et « dédiée » sous une Agence responsable de la
planification, de ’organisation, d’une part du financement et de la gestion des activités
provinciales de lutte contre le cancer. Ces agences (ACB et BCCA respectivement) sont
également responsables de la prestation d’une importante partie des soins et services en
oncologie.

Sommaire du modéle de gouverne en Alberta et en Colombie-Britannique*

*  Autorité déléguée a une organisation dédiée (ACB ou BCCA), laquelle est responsable de la
programmation, de la coordination et d’une importante partie de la prestation des services de lutte
contre le cancer ainsi que de la recherche et de la surveillance pour I’ensemble de la province; et

= [’Agence a une autorité directe sur la planification, le développement, I’organisation et la
prestation d’une importante partie des soins et services de lutte contre le cancer, incluant la gestion
des programmes organisés de dépistage. Toutefois, les décisions d’investissements pour assurer la
capacité du systéme demeurent sous I’autorité directe du ministére de la Santé.

* Des différences existent entre 1’ Alberta et la Colombie-Britannique quant a la position de I’agence par rapport au ministere et quant a la
régionalisation de la prestation des services en oncologie en Colombie-Britannique.

En Ontario, la gouverne de la lutte contre le cancer fait aussi 1’objet d’une approche

« centralisée » et « dédiée » sous une Agence (CCO) responsable de la planification, de
I’organisation, d’une part du financement et de la gestion des activités provinciales de
lutte contre le cancer. Cependant, on observe un certain degré de décentralisation en lien
avec la prestation des services. En effet, CCO assure, conjointement avec les hopitaux
régionaux hoétes des programmes intégrés d’oncologie (P10), le développement des
programmes régionaux d’oncologie.

17. Par une approche de gestion « dédiée » on entend I’adoption effective, ou prévue dans les documents stratégiques,
d’une approche spécifique au cancer pour la planification, 1’organisation et la gestion de cette maladie, incluant la
prestation des services. Cette approche s’apparente a la notion de « disease management » portée au niveau du systéme de
santé. Ceci contraste avec une approche générale des problémes de santé au sein du systéme.

18. La « centralisation » de 1’autorité signifie la réunion de la majeure partie, voire I’ensemble de I’autorité et des
responsabilités de gouverne sous une administration centrale, habituellement le ministére de la Santé ou le département
de la santé, ou encore sous un organisme a qui le ministére délégue cette autorité et ces responsabilités. « La délégation
implique le transfert de responsabilités gestionnaires pour des fonctions bien définies a des organisations qui se situent en
marge de I’administration centrale et font seulement 1’objet d’un contréle indirect. Ces organisations sont des organismes
spécialisés dotés d’une personnalité juridique propre et dirigés par des personnes nommées » [Turgeon et Lemieux, 1999,
p. 177].

19. La « décentralisation » de I’autorité est ici comprise au sens d’un transfert d’autorité pour des fonctions particuliéres
de gouverne, ce qui implique une délégation des pouvoirs de planification, d’allocation des ressources, d’organisation et
de gestion des services a des organisations de niveaux régional ou local [Mills et al., 1991]. Cette délégation va également
de pair avec une décentralisation de certaines responsabilités de I’administration centrale a des organismes locaux ayant
compétence sur un territoire bien défini.
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Sommaire du modéle de gouverne en Ontario

= Autorité déléguée a une organisation dédiée (CCQO), laquelle est responsable de 1’orientation, de
la programmation et de la gestion du systéme de lutte contre le cancer de la province ainsi que de
la recherche et de la surveillance. L’ Agence soutient et oriente les organisations responsables de la
coordination et de la prestation des services de lutte contre le cancer; et

= CCO a une autorité directe sur la planification des soins et services de lutte contre le cancer,
incluant la gestion des programmes organisés de dépistage et une autorité indirecte sur le
développement, 1’organisation et la prestation des soins et services. Toutefois, les décisions
d’investissements pour assurer la capacité du systéme demeurent sous 1’autorité directe du ministere
de la Santé; et

= Les membres des programmes régionaux d’oncologie ont une autorité directe sur le
développement, I’organisation et la prestation des soins et services.

En Angleterre, la gouverne de la lutte contre le cancer fait I’objet d’une approche plutot
« décentralisée et dédiée » vers des réseaux d’oncologie responsables de la planification,
de I’organisation, et de la gestion locales des activités de lutte contre le cancer, incluant
le marchandage (commissioning) et la prestation des services. Il n’en demeure pas
moins que le ministére de la Santé conserve un degré d’autorité trés important dans la
mesure ou c’est au palier central que les décisions stratégiques et de financement au
plan national sont prises et que les cibles de résultats sont édictées pour I’ensemble

du systéme de santé (National Health and social care Service, NHS). Le NHS est

par ailleurs responsable de sa gestion au niveau national. Cette gestion repose sur un
systéme de mesure et de suivi de la performance qui a été développé par le ministére de
la Santé pour I’ensemble des activités du NHS (¢léments abordés a la section 3.4.2). Il

y a toutefois des activités de gouvernance clinique et d’amélioration de la qualité des
services spécifiques a I’oncologie.

Sommaire du modeéle de gouverne en Angleterre

= Autorité partagée entre le ministére de la Santé et des organisations dédiées (réseaux
d’oncologie), chapeautées par un directeur national du cancer et ses équipes, lesquels sont
conjointement responsables de I’orientation, de la programmation et de la gestion du systéme de
lutte contre le cancer du pays ainsi que de la recherche. La surveillance est sous la gouverne d’une
organisation indépendante (office national de statistique). Le DNC et ses équipes soutiennent et
orientent les réseaux d’oncologie responsables de la coordination et de la prestation des services de
lutte contre le cancer;

= Les réseaux d’oncologie ont une autorité directe sur la planification, le développement,
I’organisation et la prestation des soins et services de lutte contre le cancer. Les programmes
organisés de dépistage sont gérés par les Stategic Health Authorities et opérés par les Primary
Care Trusts. Les décisions d’investissements pour assurer la capacité du systéme demeurent sous
I’autorité directe du ministére de la Santé; et

= Le DNC et ses équipes ont une autorité indirecte sur les organisations régionales ou locales
responsables de la planification, du développement, de I’organisation et de la prestation des services.
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En France, la gouverne de la lutte contre le cancer fait I’objet d’une approche plutot

« centralisée et dédiée » sous le ministére de la Santé, responsable de la planification,
de I’organisation, du financement et de la gestion nationales des activités de lutte

contre le cancer. Le ministére de la Santé partage certains pouvoirs et responsabilités
avec des organismes placés sous sa tutelle, incluant des agences sanitaires (INVS,
INPES), une organisation dédiée (Institut national du cancer) et des Agences

régionales d’hospitalisation (ARH), lesquelles sont responsables sur leur territoire de la
planification, du financement et de 1’organisation des soins et services, suivant les textes
réglementaires du ministére. Enfin, les responsabilités de coordination et de gestion de la
qualité des services ainsi que de mise en ceuvre des mesures du Plan cancer sont sous la
responsabilité des réseaux régionaux d’oncologie.

Sommaire du modéle de gouverne en France

Autorité partagée entre le ministére de la Santé, des agences nationales, les ARH et une
organisation dédiée (INCa), lesquels sont conjointement responsables de I’orientation, de la
programmation et de la gestion du systeme de lutte contre le cancer du pays ainsi que de la recherche
et de la surveillance;

Le ministére de la Santé a une autorité directe sur la planification, le développement et
I’organisation des soins et services de lutte contre le cancer. Les décisions d’investissements pour
assurer la capacité du systeme relévent du ministére;

Les ARH ont une autorité directe sur les réseaux locaux et régionaux d’oncologie responsables de
la coordination et de la prestation des services;

L’INCa a une autorité directe sur la coordination nationale des programmes organisés de

dépistage et sur le développement et la coordination nationale de la recherche. Elle a une influence
significative sur les réseaux locaux et régionaux d’oncologie responsables de la coordination et de la
prestation des services; et

Les réseaux d’oncologie ont une autorité directe sur la coordination et la prestation des soins et
des services de lutte contre le cancer.

Au Québec, la gouverne de la lutte contre le cancer fait I’objet d’une approche

« centralisée » sous le ministeére de la Santé et des Services sociaux (MSSS), lequel

est responsable de la planification, de I’organisation, du financement et de la gestion
nationales des activités de lutte contre le cancer. Ces responsabilités sont distribuées au
sein des directions générales du Ministere, dont les plus concernées sont les suivantes :
la Direction générale de la santé publique (DGSP) et la Direction générale des services
de santé et médecine universitaire (DGSSMU), laquelle comprend une direction dédiée :
la Direction de la lutte contre le cancer (DLCC). Le MSSS partage ses responsabilités
avec des agences régionales de santé et de services sociaux et avec des instances locales
(Centres de santé et de services sociaux, CSSS).
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Sommaire du modéle de gouverne au Québec

Autorité distribuée au sein du ministére de la Santé, avec attribution de certains pouvoirs au sein
d’une direction dédiée (DLCC). Le ministére est responsable de 1’orientation, la programmation et la
gestion de ’ensemble du systéme de lutte contre le cancer de la province ainsi que de la surveillance et
du financement de la recherche. Les décisions d’investissements pour assurer la capacité du systéme sont
sous 1’autorité directe du ministére;

La DLCC a une autorité directe sur la planification, I’organisation et la coordination des soins et
services de lutte contre le cancer et une influence significative sur les organisations régionales et locales
responsables de la planification, de la coordination, de I’organisation de la gestion et de la prestation des
services;

La DGSP a une autorité directe sur la planification, le développement et la coordination des
programmes de santé publique, de prévention et les programmes organisé€s de dépistage ainsi que sur la
gestion du fichier des tumeurs;

Les agences (régionales) de santé et de services sociaux ont une autorité directe sur les CSSS et les
autres établissements des réseaux locaux responsables de la coordination et de la prestation des services;
et

Les CSSS ont une autorité directe sur la coordination et la prestation des soins et services de lutte
contre le cancer.

En Nouvelle-Ecosse, la gouverne de la lutte contre le cancer fait 1’objet d’une approche
« centralisée » sous le ministére de la Santé, lequel est responsable de la planification, de
I’organisation, du financement et de la gestion des activités de lutte contre le cancer pour
I’ensemble de la province. Ces responsabilités sont distribuées principalement au sein
de deux branches du ministére de la Santé : 1) les services pharmaceutiques (programme
de gestion des médicaments anticancéreux) et 2) les soins tertiaires et de courte durée,
branche qui inclut deux programmes provinciaux spécifiques, Cancer Care Nova Scotia,
(CCNS) et le Nova Scotia Breast Screening Program (NSBSP). De plus, les autorités
régionales (District Health Authorities, DHA) sont responsables de la planification,

de I’allocation des ressources financieres aux ¢établissements, de I’organisation et de la
gestion des soins et services.

Sommaire du modéle de gouverne en Nouvelle-Ecosse

Autorité distribuée au sein du ministere de la Santé, avec attribution de certains pouvoirs au sein
de programmes dédiés (CCNS et NSBSP) et des DHA, lequel est responsable de 1’orientation, de la
programmation et de la gestion de I’ensemble du systéme de lutte contre le cancer de la province ainsi
que de la surveillance et du financement de la recherche;

Le ministére de la Santé a une autorité directe sur la planification, le développement et 1’organisation
des soins et services de lutte contre le cancer, incluant les programmes organisés de dépistage. Les
décisions d’investissements pour assurer la capacité du systéme relévent du département;

CCNS a une autorité directe sur la coordination provinciale du programme organis¢ de dépistage du col
utérin et sur le registre provincial des cancers. Il a une influence significative sur le développement de
la recherche, le recrutement des spécialistes et la formation des professionnels de la santé et sur la mise
en ceuvre de ses programmes (prévention, coordination des services). Il a une influence modeste sur les
établissements responsables de la coordination et de la prestation des services; et

Les DHA ont une autorité directe sur les établissements de santé et les fournisseurs de services,
lesquels sont responsables de la coordination et de la prestation des soins et des services.
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TABLEAU 3

3.5.2

Trois grandes approches de gouverne

La description présentée plus haut des modéles de gouverne pour chaque pays et chaque
province et la comparaison, au tableau 3, de ces derniers en fonction de certaines
caractéristiques, nous amenent a distinguer trois grandes approches de gouverne selon
quilya:

1) un transfert de I’autorité a une organisation distincte dédiée : Alberta, Colombie-
Britannique, et Ontario — Approche 1;

2) un partage de ’autorité entre le ministére de la Santé et des organisations nationales
ou locales distinctes et dédiées : France et Angleterre — Approche 2; ou

3) une distribution de I’autorité au sein des branches administratives du ministére de la
Santé, incluant des organisations ministérielles dédiées : Québec et Nouvelle-Ecosse

— Approche 3.

Les modéles de gouverne selon le type d’approche et le degré de partage de I'autorité et des responsabilités

des services

Approche 1 Approche 2 Approche 3
COLOMBIE- NOUVELLE- -
ALBERTA BRITANNIQUE ONTARIO ANGLETERRE FRANCE ECOSSE QUEBEC
Approche Fortement | Fortement Fortement | Plutot dédiée Plutdt dédiée | Plutot Plutdt
du probleme | dédiée dédice dédice que générale que générale | générale générale
dans le
systéme
Déléguée a | Déléguée a une | Déléguée a | Partagée Partagée Distribuée au | Distribuée
une agence | agence dédiée | une agence | entre MS, entre MS, sein du MS, | au sein du
dédice (BCCA) dédiée ses structures ses agences incluant un MSSS,
(ACB) (CCO), dédiées (DNC, | nationales, et | programme | incluant une
. laquelle NCAT, CT) une agence dédi¢ (CCNS) | direction
Autorité . ik 1
partage et les réseaux | dédiée sous deédiee
avec PIO d’oncologie du | tutelle (INCa) (DLCC)
pour la NHS
prestation
des services
Partagées | Partagées Partagées | Partagées Partagées Partagées Partagées
principale- | principalement | principale- | entre plusieurs | entre entre entre
ment entre | entre le MS et | ment entre | acteurs a divers | plusieurs plusieurs plusieurs
le MS et BCCA le MS et paliers acteurs a acteurs a acteurs
ACB CCO, avec divers paliers | divers paliers | a divers
Responsa- .
bilités PIO pour la paliers
prestation
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3.5.3  Les pouvoirs déterminants du ministére de la Santé

Au-dela de ces approches, le ministére de la Santé conserve des pouvoirs importants de
financement des structures (immobilisations, équipements lourds, ressources humaines)
et de prise de décision quant aux grands programmes et chantiers (prévention, dépistage).
Ces pouvoirs touchent le maintien et I’augmentation de la capacité du systeme de faire
face a la demande de services. Ils touchent aussi le financement des organisations
dédiées. Ainsi, le transfert de I’autorité, tel que documenté dans les modeles associés a
I’approche 1, n’implique pas une délégation compléte, puisque les agences concernées
(ACB, BCCA, CCO) dépendent du financement du Ministere pour la majorité de leur
budget de fonctionnement. Tout compte fait, méme lorsque des choix ont été faits pour
concentrer I’autorité au sein d’organisations spécifiques, le caractére prioritaire accordé
a la lutte contre le cancer par les plus hautes instances du gouvernement et, en corollaire,
le soutien accordé aux organisations dédiées demeurent des ¢léments essentiels pour
I’avancement de la lutte contre le cancer.

3.5.4  Une autorité variable des organisations centrales dédiées sur les dimensions de la
lutte contre le cancer

Une organisation centrale dédiée constitue un moyen d’affirmer la priorité a la lutte
contre le cancer et de coordonner les actions dans le systéme de santé afin d’assurer une
trajectoire optimale aux personnes atteintes de cancer et a celles chez qui un cancer est
soupconné. Or, toutes ces organisations n’ont pas le méme champ d’action. Le tableau 4
donne un bref apercu, pour chacune de ces organisations, des champs de responsabilités
selon le continuum de services (de la prévention jusqu’aux soins palliatifs), et de
I’autorité (via les fonctions de gouverne) qui y est associée.

Il ressort que les organisations centrales dédiées ne sont pas en mesure de faire
progresser I’ensemble des dimensions de la lutte contre le cancer avec la méme intensité.
Certaines ont un champ plus large d’implication et une marge de manceuvre plus grande
pour une action coordonnée. Par exemple, les agences provinciales ACB, BCCA et CCO
ont, a ce titre, une grande influence sur I’ensemble des dimensions de la lutte contre le
cancer, incluant la recherche. En France, I’INCa joue un role significatif dans la plupart
des dimensions de la lutte contre le cancer, en raison de ses multiples missions, mais
comparativement aux agences provinciales canadiennes, il détient une moins grande
autorité en ce qui concerne les soins.

Cette étendue des responsabilités et de I’autorité sur le continuum de services de lutte
contre le cancer dans le systéme peut également étre obtenue par la décentralisation

de I’autorité et des responsabilités au palier local/régional, en instaurant des cibles de
résultats et un systéme efficace de reddition de comptes au palier national. Le cas de

I’ Angleterre est un bon exemple de cette approche, puisque I’organisation centrale dédi¢e
(le directeur national de lutte contre le cancer et ses équipes) n’a pas de responsabilités
par rapport au continuum de services, mais il a I’autorité de faire appliquer le plan cancer
qui prévoit des mesures et des cibles a cet égard. Le développement et la gestion des
initiatives pour assurer une trajectoire optimale dans le systéme est assumée par des
réseaux locaux d’oncologie au sein du NHS qui ont a leur téte une équipe de gestion
composée des représentants des diverses instances détenant I’autorité dans le NHS?.

20. Compte tenu du degré assez important et unique du partage de I’autorité de gouverne entre le DS et les équipes

de gestion des réseaux d’oncologie du NHS en Angleterre, il nous a paru plus juste d’inclure ces derniéres dans la
comparaison des organisations « centrales » dédiées. Les programmes régionaux d’oncologie de 1’Ontario, les programmes
de districts en oncologie de la Nouvelle-Ecosse, les réseaux d’oncologie de la France et les équipes et réseaux d’oncologie
du Québec, bien qu’ils soient des organisations dédiées, n’ont pas la méme autorité que les réseaux de 1’ Angleterre,
lesquels financent (via les PCT qui en sont membres), planifient, organisent, gerent et dispensent les services.



En Nouvelle-Ecosse, le programme CCNS est impliqué dans 1’ensemble des dimensions
de Ia lutte contre le cancer. Il dispose du registre provincial des cancers, dont il se sert
pour orienter I’administration centrale. Il gére le programme de dépistage organisé pour
le cancer du col utérin, mais le programme pour le cancer du sein est sous la gouverne
d’une organisation distincte au sein de la branche des soins tertiaires et de courte durée
du ministére de la Santé. Cependant, 1’organisation dédiée dispose de peu d’autorité

au regard des soins et services. Son implication tient principalement dans la formation
des professionnels (manuels, lignes directrices); il n’a qu’un réle consultatif en ce qui
concerne la planification organisationnelle.

Au Québec, le mandat de la DLCC est circonscrit a I’organisation et la qualité des
services aux personnes atteintes et a celles chez qui un cancer est soupgonné. Son
influence sur les autres dimensions du continuum de services repose principalement
sur le renforcement de la concertation intraministérielle et sur I’instauration de
collaborations avec les acteurs concernés en dehors du ministére. A cet égard,

une initiative est en cours avec la direction générale de la santé publique pour le
développement d’un registre provincial.

TABLEAU 4

Responsabilités et autorité des organisations centrales dédiées selon les dimensions de la lutte contre le cancer

ANGLETERRE :
DNC, ses
COLOMBIE- ’ NOUVELLE- .
. ) ALBERTA : . ONTARIO : équipes et les FRANCE : - . QUEBEC:
Dimension BRITANNIQUE : squipes de ECOSSE :
ACB BCCA cco gestion des INCa CCNS bLcC
réseaux
d’oncologie
Prévention G,P G,P G,P G,P G,P G, P —
Dépistage G,P G,P G G,P G G* -
Traitements D,F,G,P | D,F,G,P D,G D,G,P G G** D,G
Soutien D,F,G,P | D,F,G,P D,G D,G,P G,P G, D,G
et soins (soutien) | P (soutien)
palliatifs
Recherche D,F,G,P | D,FE G,P D,G,P D,G,P D,G,P G,P -
Surveillance | D, G, P D,G,P D,G,P P G, P D,G,P GF**
Approche 1 Approche 2 Approche 3

D : pouvoir décisionnel; F : financement, ce qui implique I’obtention des ressources financieres nécessaires. Dans la majorité des cas, le financement
est fait par ’administration centrale (et I’assurance maladie en France). Le financement que font les organisations dédiées est un financement partiel de
certaines activités, obtenu par levée de fonds ou recettes en dehors de ’attribution budgétaire de I’administration centrale; G : gestion, ce qui implique
la spécification des décisions et leur mise en ceuvre, de méme que 1’allocation des ressources aux €tablissements et le financement d’activités a partir
des fonds obtenus de I’administration centrale; P : production (prestation) de services. Nomenclature tirée de : Jean Turgeon et Vincent Lemieux. La
décentralisation : panacée ou boite de Pandore ? pp. 173-196, In : Le systeme de santé québécois : un modele en transformation, sous la direction de C.
Bégin et al. Montréal, Presses de I’Université de Montréal. * : gestion du programme organis¢ pour le dépistage du cancer du col utérin. Le programme
pour le cancer du sein est sous la gouverne d’une organisation distincte au sein de la branche des soins tertiaires et de courte durée. ** : implication
principalement dans la formation (manuels, lignes directrices) et role consultatif en planification organisationnelle. *** : initiative de collaboration en
cours pour le développement d’un registre provincial.
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Sommaire sur les modéles de gouverne

Les pays et provinces ont développé des approches de gouverne différentes pour piloter et faire
progresser leur systeme de lutte contre le cancer. Des différences marquées sont observées d’une part
en ce qui concerne le degré de transfert et de partage de 1’autorité entre le ministére et des organisations
distinctes dédiées et, d’autre part, en ce qui concerne la nature et I’ampleur des responsabilités des
organisations dédiées. La description des modeles nous améne a distinguer trois grandes approches :

Approche 1 : Autorité déléguée a une agence dédiée (Alberta, Colombie-Britannique et Ontario);
Approche 2 : Autorité partagée avec des organisations distinctes dédiées (France et Angleterre);

Approche 3 : Autorité distribu¢e au sein du Ministére, incluant une organisation ministérielle dédi¢e
(Québec et Nouvelle-Ecosse).

Les différences observées entre les organisations centrales dédiées en ce qui concerne le champ de
responsabilités et le degré d’autorité montrent que ces organisations ont une marge de manceuvre

plus ou moins grande pour une action coordonnée sur 1I’ensemble des dimensions de la lutte contre le
cancer. Ce sont dans les approches 1 et 2 de gouverne que les organisations dédiées disposent des plus
grands pouvoirs a cet effet. La concentration de 1’autorité et des responsabilités sous une organisation
dédiée (approche 1) offre d’emblée un potentiel plus grand de cohésion des actions. Dans les approches
2 et 3, une ligne d’imputabilité claire et la coordination entre les organisations dédiées et les autres
acteurs impliqués dans la gouverne deviennent des conditions essentielles pour la gestion optimale de
I’ensemble des dimensions de la lutte contre le cancer. Dans tous les cas, et plus particulierement dans
I’approche 3 ou I’organisation ministérielle dédiée dispose de I’autorité la plus restreinte, le ministere
de la Santé détient des pouvoirs importants, de sorte que le caractére prioritaire qu’il accorde au
déploiement d’une vision globale et intégrée constitue un facteur déterminant.

38




4. ANALYSE : LIMITES ET LECONS TIREES

La question des décideurs a I’origine de ce projet visait a mieux connaitre les stratégies
et les moyens privilégiés dans divers pays et provinces canadiennes pour assurer une
trajectoire optimale dans le systéme de santé aux personnes atteintes de cancer et a
celles chez qui un cancer est soupgonné. Elle visait aussi a mieux cibler les conditions
de succes pour I’introduction du changement. Afin de répondre a cette question, la revue
des stratégies de lutte contre le cancer dans quelques pays et provinces canadiennes
sélectionnés a porté sur les trois aspects suivants : 1) le processus du développement
des stratégies de lutte contre le cancer; 2) le contenu des stratégies en vigueur (visions,
principes, et initiatives préconisées); et 3) les moyens privilégiés par les administrations
publiques pour mettre en ceuvre ces stratégies, notamment I’organisation des services,
les différents leviers de changement et les modéles de gouverne. Les résultats présentés
ont permis d’identifier plusieurs exemples intéressants de moyens privilégiés pour
favoriser une trajectoire optimale ou pour la mise en ceuvre des stratégies de lutte

contre le cancer. L’analyse présentée ci-dessous vise a tirer quelques enseignements de
la diversité des approches et pratiques qui sont privilégiées dans les différents pays et
provinces sélectionnés. Des pistes de recherche et d’évaluation sont aussi proposées afin
d’approfondir le présent rapport. Toutefois, il est important de rappeler au préalable les
limites de cette étude.

4.1 Limites de P’étude

Quatre dimensions n’ont pas fait ’objet d’un examen approfondi : 1) ’oncologie
pédiatrique ; 2) les activités, stratégies et programmes de recherche en oncologie ;

3) les activités, stratégies et programmes de formation et d’éducation ; et 4) le role

des organisations non gouvernementales, incluant les fondations, sociétés et autres
organismes impliqués dans la recherche et I’information du public, les organismes
bénévoles de soutien, les associations de patients, etc. En plus de ces restrictions dans
I’étude des composantes pertinentes du cancer control, la principale limite de cette revue
est de ne pas fournir les assises nécessaires pour pouvoir exercer un jugement évaluatif
sur la cohérence des stratégies ou encore sur la performance des pays et provinces en
matiere de lutte contre le cancer. Cette limite, qui découle essentiellement de 1’ objectif
visé de cette revue, est a la fois liée a ’approche méthodologique employée et au type de
données colligées.

Une approche a la fois descriptive et comparative, plutot qu’évaluative, a d’emblée

été retenue puisque 1’objectif poursuivi était de tirer des enseignements de la diversité
des approches et pratiques privilégiées par les pays et provinces sélectionnées. Il ne
s’agissait ni d’identifier des pratiques dites exemplaires, ni d’examiner [’applicabilité des
différentes approches et pratiques répertori¢es dans le contexte québécois, ni d’évaluer la
performance des pays et provinces au regard de la lutte contre le cancer. Le choix de ne
pas s’engager dans la voie de I’évaluation comparative se justifiait d’autant plus que le
nombre de pays et provinces était élevé et que la revue comprenait un nombre important
de composantes examinées, parfois difficilement comparables. En effet, tous les pays

et provinces ne disposent pas d’un plan d’action récent avec des mesures précises et un
¢échéancier détermingé; tous ne sont pas engagés dans une réforme de 1’organisation de
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leurs services; et tous ne produisent pas de rapports détaillés sur I’ensemble de leurs
accomplissements, etc.?!

Des limites additionnelles sont liées a I’ampleur et au type des données répertoriées
pour cette description comparative. En effet, cette revue offre un portrait plutot restreint
des accomplissements des pays et provinces au regard de la lutte contre le cancer. Nous
n’avons pas examiné si la mise en ceuvre d’une stratégie ou d’un plan d’action d’un pays
ou d’une province a permis 1’¢élargissement de la gamme de services disponibles, par
exemple. Nous n’avons pas examiné de manicre systématique quelles mesures précises
ont ¢été réalisées et quelles sont celles qui demeurent a compléter afin d’apprécier le
degré de progres de la mise en ceuvre, si ce n’est qu’une bréve incursion dans le statut de
mise en ceuvre des réformes de 1’organisation des services. Les accomplissements qui ont
été considérés dans cet apercu comparatif portent sur les structures et autres moyens mis
en place pour assurer la mise en ceuvre des stratégies, programmes ou plan d’actions. En
bref, ces accomplissements portent principalement sur les moyens de la mise en ceuvre,
un peu sur ses progres (organisation des services), mais aucunement sur ses résultats.

En outre, aucune donnée n’a été recensée sur les cofits, ni sur les effets des stratégies sur
les services, effets qui se traduisent le plus souvent en termes d’acces et de qualité des
services et pouvant s’apprécier grace a des indicateurs tels que le taux de participation
au dépistage, les délais d’accés, ou encore la satisfaction des personnes atteintes. Il en va
de méme pour les données sur I’effet des stratégies au regard des résultats de santé et des
coflits. Un tel examen nécessiterait 1’obtention d’un niveau de détail encore plus grand
que ce qui a été recherché. A cet égard, les données colligées permettent seulement de
constater si les pays et provinces prennent les moyens pour évaluer ces effets, et donc
d’assurer la communication et 1’évaluation de leur progres.

En somme, I’apercu comparatif présenté dans le présent rapport ne permet pas de
déterminer si le contenu (vision, principes et actions préconisées) d’une stratégie donnée
est adéquat pour atteindre les objectifs fixés et ainsi tirer des conclusions sur la cohérence
des stratégies retenues dans les différents pays et provinces étudiés. Il ne permet pas

non plus de se prononcer sur des aspects tels que la « meilleure » approche pour assurer
une trajectoire optimale aux personnes dans le systéme, « I’efficacité¢ » du modéle de
gouverne ou le « degré » de succes de la mise en ceuvre.

4.2 Principaux constats
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Ces limites étant précisées, il n’en demeure pas moins que la comparaison des pays

et provinces au regard du développement et du contenu des stratégies ainsi que des
moyens mis a disposition pour leur mise en ceuvre permet d’identifier les convergences
et divergences des choix effectués par les administrations centrales pour lutter contre
le cancer, et plus particuliérement pour mettre en place des conditions favorisant une
trajectoire optimale aux personnes atteintes. Les principaux constats de cet apercu
comparatif sont les suivants :

= Plusieurs facteurs expliquent le caractere cyclique et évolutif du développement des
stratégies, mais au-dela des situations particulieres, I’engagement non équivoque
des plus hautes instances du gouvernement en place est un facteur déterminant
pour soutenir ces initiatives et pour que s’ensuive une mise en ceuvre de la stratégie
formulée.

21. Pour rendre justice aux différents pays et provinces examinés, il a fallu passer en revue de multiples documents
stratégiques et opérationnels afin de circonscrire 1’approche globale pour chacun et ainsi obtenir une base factuelle
permettant la juxtaposition de chaque approche. Malgré ces efforts et en tenant compte des entretiens réalisés, il demeure
que notre portrait de la Colombie-Britannique n’est pas aussi détaillé que nous 1’aurions souhaité, en raison de la quantité
limitée des documents publiquement disponibles.



= Des convergences tres grandes sont observées entre les pays et provinces en ce qui
touche les visées, principes et initiatives prévues dans les stratégies en vigueur.
Les actions préconisées traduisent pour la plupart une perspective centrée sur le
« contrdle » du cancer (cancer control) qui vise, d’une part, a assurer la capacité du
systéme a faire face a la demande croissante de services d’une part et, d’autre part,
a assurer une trajectoire optimale au sein de ce systeme aux personnes atteintes de
cancer et a celles chez qui un cancer est soupgonné.

= Les choix faits en matiere de priorités, de configuration organisationnelle, de
structure de coordination et de moyens de mise en ceuvre différent grandement
selon les pays et provinces. Ces différences sont reliées au contexte de chaque pays
et province, lequel se caractérise notamment par la distribution géographique de
la population et de la maladie, les problémes relevés, 1I’organisation générale des
services au sein du systeme de santé et son mode de gouverne.

= Lamise en ceuvre des actions préconisées est un processus complexe qui requiert de
nombreux leviers. Ces leviers font référence aux pouvoirs et attributs des instances de
pilotage, mais €galement aux dispositifs d’assurance et d’amélioration de la qualité et
aux dispositifs de suivi des progres et d’évaluation. Or, les pays et provinces ne sont
pas tous au méme niveau quant a la disponibilité effective des leviers répertoriés. Les
moins bien outillés ont cependant planifi¢ de développer les leviers manquants, qui
concernent les systeémes de collecte et de gestion de I’information et les dispositifs
d’assurance et d’amélioration continue de la qualité, permettant la mesure de la
performance.

= Dans I’ensemble des pays et provinces, la fonction de gouverne — qui inclut la
planification des services en réponse aux besoins, la prise de décision quant aux
choix structurels, le financement, le pilotage des réformes de I’organisation des
services, la coordination des initiatives, etc. — est sous I’autorité ultime du ministére
de la Santé. On distingue cependant trois grandes approches de gouverne en fonction
du degré de partage de I’autorité et de I’ampleur des responsabilités confié¢es aux
organisations dédiées. Ces approches sont les suivantes : 1) autorité déléguée a une
agence dédiée (Alberta, Colombie-Britannique et Ontario); 2) autorité partagée avec
des organisations distinctes dédiées (France et Angleterre); et 3) autorité distribuée
au sein du ministeére, qui comporte une organisation ministérielle dédiée (Québec et
Nouvelle-Ecosse). Les organisations centrales dédiées qui disposent d’une autorité
suffisante pour faire progresser I’ensemble des dimensions de la lutte contre le cancer
sont celles des approches 1 et 2 de gouverne.

Ces grands constats permettent de tirer certains enseignements au regard des moyens a
prendre pour faire progresser la mise en ceuvre des stratégies de lutte contre le cancer,
tout en respectant le contexte singulier du pays ou de la région. Ces enseignements

se regroupent selon les aspects suivants : 1) les moyens privilégiés pour assurer une
trajectoire optimale aux personnes dans le systéme de santé; 2) la comparaison des
modeles de gouverne; et 3) les facteurs déterminants pour faire progresser la mise en
ceuvre des stratégies de lutte contre le cancer.

4.3 Moyens privilégiés pour assurer une trajectoire optimale

L’examen du contenu des stratégies en vigueur a montré que 1’ensemble des pays et
provinces étudiés ont adopté, du moins en théorie, une perspective de cancer control,
laquelle se traduit par des mesures et priorités qui visent les dimensions suivantes :
1) renforcer la capacité du systéme a faire face a la demande croissante de services
en rehaussant le parc d’équipement, en créant de nouveaux centres, en augmentant le
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nombre de professionnels de la santé, etc.; 2) miser sur la prévention, la recherche, la
surveillance et I’éducation; et 3) assurer aux personnes atteintes et a celles chez qui un
cancer est soupgonné une trajectoire optimale dans le systéme.

Le terme de « trajectoire optimale » fait référence a I’expérience vécue des personnes
aux prises avec le cancer tout au long de leur parcours dans le systéme de santé (patient
journey) d’une part et, d’autre part, a la volonté des fournisseurs et gestionnaires de
services d’offrir une organisation efficace de soins et services de qualité et en temps
opportun. Compte tenu de cette définition, une trajectoire optimale peut étre assurée

par les trois conditions suivantes : 1) un ensemble adéquat de services (continuum), qui
inclut notamment les services de soutien, afin de répondre aux besoins exprimés des
personnes atteintes et de leur proche; 2) une organisation intégrée de ces services pour en
améliorer I’accés et la continuité; et 3) des dispositifs pour assurer et améliorer la qualité
des services rendus.

Du point de vue organisationnel, les moyens privilégiés par les pays et les provinces pour
assurer une trajectoire optimale font intervenir deux stratégies. La premicre est la création
de structures dédiges (équipes, centres, programmes, réseaux) afin de concentrer I’expertise
et offrir les soins et services les mieux adaptés aux personnes atteintes de cancer. La
seconde est le recours a des moyens d’intégration (et de coordination) des services, tels
que des systémes d’information, des corridors de services, des aides a la « navigation

au sein du systéme », des plan de services individualisés, etc. Ces deux stratégies se
combinent pour produire, au sein du systéme de santé, différents moyens visant a assurer
une trajectoire optimale, qui vont de I’aide a la navigation du systéme (Nouvelle-Ecosse,
Québec, Colombie-Britannique, Alberta (stade de planification), en passant par la création
de réseaux ou programmes de services dédiés (tous les pays et provinces, mais avec

des degrés divers de mise en ceuvre de ces structures, lesquelles ont des degrés divers
d’autorité et de responsabilités), jusqu’a la mise en place d’un sous-systéme dédié opéré
par des Agences dédiées (Alberta et Colombie-Britannique).

Dans tous les cas, le défi est de pouvoir répondre en temps opportun aux besoins des
personnes touchées et assurer une prestation de soins et services de qualité. A cet égard
on observe que les différents moyens organisationnels privilégiés, comportent a la fois
des avantages et des inconvénients, de sorte que c’est la combinaison « sur mesure »
d’un certain nombre de ces moyens qui parait offrir les meilleures chances d’assurer
une trajectoire optimale. Par exemple, I’approche privilégiée en Alberta et en Colombie-
Britannique, qui repose sur des centres ambulatoires spécialisés en oncologie, reliés

a des hopitaux hotes ou adjacents et opérés par une agence centrale dédiée, comporte
des avantages évidents pour la concentration de I’expertise, le contrdle de la qualite, le
potentiel d’intégration, etc. Or, dans cette approche, la chirurgie oncologique échappe
au contrdle direct de ces agences. C’est ce qui explique I’importance accordée par

ces agences aux réseaux de chirurgie oncologique, aux bases de données cliniques et
aux initiatives visant a obtenir la coopération des chirurgiens répartis dans le reste du
systeme de santé. Les aspects préventifs, les services de soutien et les soins palliatifs
sont aussi des dimensions du continuum ou les agences doivent consolider leur
influence auprées des fournisseurs de services en dehors de leurs établissements, en
tenant compte des initiatives (ou de 1’absence d’initiatives) des administrations centrales
dans ces domaines. C’est pourquoi les agences consacrent des efforts a développer des
partenariats de coopération avec les autorités régionales, fournisseurs de services et
organismes non gouvernementaux pour le développement de stratégies et de programmes
de services dans ces domaines. Au cours des récentes années, 1’agence de 1’Ontario, par
exemple, a produit une série de documents stratégiques (stratégie en prévention, plan



d’action de lutte contre le cancer, stratégie en soins palliatifs) qui constitue une approche
globale de lutte contre le cancer, et ce, avec la collaboration des principaux acteurs de la
province.

Les choix de moyens privilégiés par les pays et provinces étudiés semblent refléter

les possibilités permises dans le contexte spécifique d’un systeme de santé donné. Par
exemple, le programme d’aide a la navigation du systéme qui est préconisé en Nouvelle-
Ecosse et les infirmiéres pivots en oncologie au Québec? constituent un moyen trés utile
et relativement facile a mettre en ceuvre dans un systéme qui n’a pas, d’entrée de jeu, un
haut degré de coordination et de continuité de ses services. Par contre, la mise en place
d’un sous-systeme dédié pour la prestation des soins et services aux personnes atteintes de
cancer nous apparait étre 1’option la plus difficile a mettre en ceuvre dans les systemes de
santé qui n’ont pas privilégié la concentration de I’expertise au sein de centres dédiés du
genre comprehensive cancer centre. Le développement de sous-systémes dédiés en Alberta
et en Colombie-Britannique a probablement été favorisé par certains éléments de contexte
qu’il serait intéressant de mieux comprendre. Les raisons qui expliquent pourquoi I’ Agence
ontarienne (CCO) n’a pas été en mesure entre 1997 et 2001 de contrdler la majeure partie
de la prestation des services d’oncologie sur son territoire comme ACB et BCCA tiennent
en partie a I’historique du développement et de la gouvernance des services d’oncologie
[Cowan, 2004; Rusthoven et al., 1986] et au contexte sociosanitaire ontarien, incluant

le haut degré d’autonomie dont les hopitaux disposaient, hopitaux qui font dorénavant
I’objet d’un nouveau processus de reddition de comptes (Hospital accountability act,
2005). Depuis 2002, CCO a donc développé une autre fagon de déployer une approche
globale dédiée au cancer sans détenir le controle direct sur la prestation des services. Cette
approche mise sur la mesure de la qualité et sur I’imputabilité, bref sur I’évaluation de la
performance, approche qui, en Angleterre, constitue également le levier majeur pour la
mise en ceuvre des réformes en santé, dont le plan cancer.

Lecon tirée :

Adopter une approche « sur mesure », propre au contexte spécifique d’un systéme de santé donné, afin
de configurer I’ensemble des moyens organisationnels requis pour assurer une trajectoire optimale aux
personnes dans le systéme.

43.1 Pistes de recherche et d’évaluation

Cette discussion a fait ressortir I’importance d’adopter une approche sur mesure, propre

au contexte spécifique d’un systéme de santé donné, afin de configurer I’ensemble des
moyens organisationnels requis pour assurer une trajectoire optimale aux personnes dans le
systéme. Cette discussion a aussi montré I’importance d’explorer les pistes de recherche
et d’évaluation suivantes : 1) définir les exigences caractérisant une trajectoire optimale
pour les personnes atteintes de cancer et pour celles chez qui un cancer est soupgonné;

2) décrire les avantages et inconvénients de différents moyens organisationnels visant

a assurer cette trajectoire optimale; 3) déterminer ce que constituerait une approche sur
mesure efficace pour assurer une trajectoire optimale et 4) examiner si, en quoi, et dans
quel contexte une approche dédiée (du type disease management), portée au niveau d’un

22. Bien que les infirmiéres pivots en oncologie au Québec aient été créées principalement pour faire I’évaluation des
besoins et pour soutenir les patients, elles se trouvent néanmoins a faire de 1’aide a la navigation (coordination des
services).
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systeme de santé, est plus performante pour assurer cette trajectoire optimale, qu’une
approche générale de services intégrés avec des moyens organisationnels dédiés.

A titre d’exemple, on pourrait penser que 1’aide a la navigation comporte ses limites pour
faire progresser le systéme dans son ensemble vers une meilleure intégration et que des
moyens additionnels doivent y étre associé€s pour assurer une trajectoire optimale. Par
ailleurs, on peut se demander ce qu’un sous-systeme ou un réseau dédié strictement a

la lutte contre le cancer peut offrir pour la prise en charge des maladies associées des
personnes atteintes de cancer. Ce type de questionnement montre qu’il serait utile de
mieux comprendre les avantages et les inconvénients ainsi que les cotits des différents
moyens organisationnels privilégiés pour au moins deux raisons : 1) mieux apprécier si
I’ensemble des moyens privilégiés dans un contexte donné constituent une combinaison
suffisante ou une stratégie adéquate pour assurer une trajectoire optimale dans le systéme
et 2) établir des bases solides pour I’examen de I’applicabilité de ces différents moyens
au contexte québécois.

4.4 Vers une comparaison plus juste des modeles de gouverne
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La revue des modéles de gouverne® a permis de dégager trois grandes approches en
fonction du partage de I’autorité et de I’ampleur des responsabilités confiées a des
organisations dédiées. Dans 1’approche 1 (Alberta, Colombie-Britannique et Ontario)
I’autorité est centralisée et la majeure partie de cette autorité est déléguée a une agence
provinciale dédiée. Dans 1’approche 2, I’autorité est partagée entre le ministére de la
Santé et plusieurs organisations, dont des organisations distinctes dédiées aux paliers
national et local/régional. Enfin dans 1’approche 3 (Nouvelle-Ecosse et Québec),
I’autorité est centralisée au sein du ministére de la Santé, mais distribuée entre différentes
branches, incluant une organisation dédiée. L’aper¢u comparatif a également montré
des différences notables entre les organisations centrales dédiées quant aux pouvoirs
et responsabilités qui leurs sont confiées au regard de I’ensemble des dimensions de

la lutte contre le cancer. Par ailleurs, des progrés significatifs dans la mise en ceuvre
des réformes organisationnelles ont pu étre observés dans des pays et provinces avec
différentes approches de gouverne.

Quels enseignements pouvons-nous donc tirer de cet apergu comparatif en ce qui
concerne les modeles de gouverne ? Trois constats nous apparaissent pertinents: 1) le fait
que la gouverne ne peut tre réduite a I’organisation dédiée et que dans tous les modéles
de gouverne le ministére de la Santé a un role fondamental a jouer ; 2) I’'importance de
ne pas calquer un modéle de gouverne apparemment efficace dans un contexte donné
avant d’en avoir examiné I’applicabilité dans son propre contexte ; et 3) la nécessité
d’aller au-dela de la dichotomie « agence ou ministére ? », pour plutot se pencher sur les
conditions d’une gouverne fonctionnelle. Ultimement, ces constats invitent & poser un
regard plus juste lorsqu’il s’agit de comparer les différents modeéles de gouverne.

Les nuances que cette revue a apportées dans la description des différents mod¢les

de gouverne - en considérant le nombre d’acteurs impliqués, de méme que leur degré
d’autorité et leur champ de responsabilités — soulignent premiérement que la gouverne
ne peut, dans tous les cas, étre réduite aux organisations dédi¢es, méme si dans certains
cas, ces organisations dédiées détiennent de nombreux pouvoirs. En effet, I’expérience
de I’Alberta, de la Colombie-Britannique et de 1’Ontario nous enseigne que méme dans
cette approche, des pouvoirs importants demeurent entre les mains du ministére de la

23. A cet égard nous devons souligner que notre analyse s’est limitée aux acteurs mandatés (administration centrale et
fournisseurs publics de services). Une analyse encore plus systémique de la gouvernance devrait inclure les organisations
non gouvernementales.



Santé, dont la décision de mettre sur pied ou non des programmes de dépistage organisés
et I’ampleur du soutien financier et stratégique qu’il apporte a I’organisation dédiée
(agence). Par conséquent, la priorité accordée par le ministére de la Santé a la lutte contre
le cancer demeure une condition primordiale au déploiement d’une stratégie globale et
intégrée de lutte contre le cancer par les agences.

L’exemple de la France est similaire. L’organisation centrale dédiée (I’INCa) est une
entité autonome en dehors du ministére qui détient des responsabilités trés importantes
dans les divers secteurs de la lutte contre le cancer (de la prévention jusqu’a la recherche
et la formation). Toutefois, ce sont le ministére de la Santé et les ARH qui détiennent
les pouvoirs de planification, de décision, de financement, de méme que 1’autorité sur
les fournisseurs de services. Ainsi, les réformes dans I’organisation des services en vue
d’assurer une trajectoire optimale aux personnes dans le systéme de santé ne peuvent

se concrétiser qu’au moyen d’un partage de I’autorité et des responsabilités entre le
ministére, I’organisation dédiée (I"INCa) et les autres acteurs mandatés. A cet effet, on
constate que le role proactif joué par les plus hautes instances gouvernementales (ex. :
publication d’un décret du premier ministre visant I’autorisation des établissements au
regard de la pratique en oncologie) permet la mise en place d’un terreau fertile pour que
les efforts de ’INCa (ex.: développement de critéres d’agrément) puissent aboutir a des
améliorations tangibles.

Lecon tirée

Obtenir I’engagement non équivoque des plus hautes instances du gouvernement en place : une
condition essentielle a la mise en ceuvre d’une stratégie.

Les expériences moins fructueuses de 1’Ontario et de la Nouvelle-Ecosse en ce qui
concerne 1’adoption d’un modéle de gouverne similaire a celui de 1’ Alberta et de

la Colombie-Britannique dans les années quatre-vingt-dix (c’est-a-dire une agence
provinciale avec responsabilité de prestation de services) suggeérent qu’un certain
nombre de conditions doivent étre en place pour assurer le fonctionnement adéquat de
ce modéle de gouverne. Ces conditions mériteraient d’étre identifiées et nous avons
abordé tres brievement celle du contexte sociosanitaire dans la discussion sur les moyens
organisationnels (section 4.3). Il n’en demeure pas moins que la réorientation du mandat
de I’Agence provinciale de 1’Ontario nous enseigne qu’en I’absence d’un controle

direct sur la prestation des soins, il demeure possible pour 1’organisation dédiée (CCO)
d’impulser le changement, dans la mesure ou elle détient une autorité certaine sur les
fournisseurs de services. Pour ce faire, des mécanismes ont été prévus pour rendre les
acteurs imputables : ententes, cadre de gouvernance clinique, systéme de mesure et de
gestion de la qualité des services et de la performance du systéme.

Les résultats présentés ont permis d’identifier plusieurs exemples intéressants de

moyens privilégiés pour favoriser une trajectoire optimale, dont il faudrait examiner
I’applicabilité au contexte québécois. Notons par exemple les initiatives suivantes :

1) Alberta : systeme électronique de collecte et de gestion de I’information clinique pour
la chirurgie oncologique; 2) Angleterre : un programme de soutien au développement
des réseaux d’oncologie, une équipe de gestion locale a la téte de ces réseaux qui
regroupe les représentants des organisations impliquées dans le financement, la
prestation et I’évaluation des services pour le territoire desservi par le réseau ainsi

que des ressources humaines dédiées a I’amélioration continue de la qualité (clinique
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et organisationnelle) des services en oncologie dans chaque réseau; 3) Colombie-
Britannique : financement des médicaments en fonction du suivi des protocoles et
interface Web donnant acces a plus de 180 protocoles de chimiothérapie; 4) France :
décret ministériel fixant les critéres de qualité pour les établissements souhaitant obtenir
une autorisation de pratique en oncologie; 5) Nouvelle-Ecosse : les programmes de
formation et d’éducation continue des professionnels de la santé Excellence in cancer
care et la nomination d’un vice-doyen a I’oncologie dans les facultés de médecine; 6)
Ontario : le cadre de gouvernance clinique développé a I’intention des fournisseurs

de services des programmes intégrés en oncologie (P1O) et des programmes régionaux
d’oncologie ainsi que le cancer system quality index.

Lecon tirée

Evaluer ’applicabilité au contexte spécifique du systéme de santé avant d’emprunter une « solution
efficace » provenant d’un autre pays ou région.

La diversité observée dans les modéles de gouverne a aussi pour conséquence de
remettre en question une perception trop souvent dichotomique de la gouverne dans le
débat public québécois : agence ou ministére ? Plutdt que de poser la problématique

en termes d’opposition entre deux approches, il importe de s’interroger sur les
caractéristiques d’une gouverne « fonctionnelle ». Une gouverne fonctionnelle nous

est apparue comme un systéme au sein duquel : 1) les acteurs disposent d’une autorité
suffisante et des moyens adéquats pour exercer leurs responsabilités et 2) le partage (ou
la distribution) de I’autorité et des responsabilités est coordonné de maniére a assurer
le succes de la mise en ceuvre de la stratégie de lutte contre le cancer, incluant les
conditions assurant une trajectoire optimale aux personnes dans le systéme.

L’exemple de I’ Angleterre montre qu’il est possible d’introduire des réformes dans
I’organisation des services en recourant au partage et a la coordination de I’autorité et des
responsabilités. Dans ce contexte, une ligne d’imputabilité claire et la coordination entre
les organisations dédiées et les autres acteurs impliqués dans la gouverne deviennent
des conditions essentielles pour la gestion optimale de 1’ensemble des dimensions de la
lutte contre le cancer. Cependant, encore 1a, les responsables de la mise en ceuvre de la
réforme organisationnelle doivent détenir une autorité suffisante sur les fournisseurs de
soins et services, autorité qui repose ici sur des moyens tels qu’un systéme de reddition
de comptes, mais aussi et surtout sur un systéme de gestion de la performance trés
développé. Cette autorité est exercée conjointement entre le ministére de la Santé et le
NHS; elle s’appuie aussi sur un modéle de réseau de soins et services, ou chaque réseau
d’oncologie a son équipe de gestion qui exerce une coordination par collaboration.

Lecon tirée :

changement.

Dépasser la vision dichotomique « ministére ou agence ? » pour mieux définir les conditions d’une
gouverne fonctionnelle, au sein de laquelle les organisations responsables détiennent 1’autorité suffisante
et les moyens adéquats pour réaliser leur mandat et se coordonnent pour assurer la mise en ceuvre du
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4.4.1 Pistes de recherche et d’évaluation

Qu’il s’agisse d’examiner les modéles envisageables dans un contexte donné, de
comparer les pays et provinces au regard du modéle de gouverne choisi ou encore
d’évaluer ’efficacité de ces modeles, il est essentiel de bien définir au préalable le

« modele de gouverne », ce qui inclut I’ensemble des acteurs mandatés dans la mise en
ceuvre des stratégies ainsi que le degré de partage de I’autorité et des responsabilités
et, deuxiémement, d’examiner si ce modele remplit les conditions d’une gouverne

dite « fonctionnelle », ¢’est-a-dire au sein de laquelle les organisations responsables
détiennent 1’autorité suffisante et les moyens adéquats pour réaliser leur mandat et
assurer la mise en ceuvre de la stratégie.

Les diverses expériences des pays et provinces en matieére de gouverne montrent
I’importance d’explorer les pistes de recherche et d’évaluation suivantes : 1) mieux
comprendre les conditions qui font qu’une approche est plus ou moins applicable dans un
contexte donné; 2) définir et identifier les conditions d’une gouverne fonctionnelle pour
les trois approches de gouverne identifiées; et 3) se pencher sur les raisons qui portent

a croire qu’une approche de gouverne est plus performante qu’une autre, et dans quel
contexte, en examinant les études empiriques qui soutiennent cette hypothése.

Par ailleurs, la maniére dont les gouvernements — notamment par le mod¢le de gouverne
privilégié — font I’arrimage avec les organisations non gouvernementales, intégrent

les activités de recherche et promeuvent le transfert des connaissances pour améliorer
les pratiques cliniques et organisationnelles, est un enjeu qui mériterait d’étre mieux
documenté¢ et analysé.

4.5 Sur les facteurs de progres de la mise en ceuvre

L’apercu comparatif fait plus largement ressortir la contribution importante des leviers
mis & disposition pour introduire le changement. A cet égard, il ressort de I’ensemble des
constats dégagés sur le développement stratégique, sur les modeles de gouverne et sur
les leviers de changement, que I’engagement non équivoque des plus hautes instances du
gouvernement en place est un facteur déterminant pour faire progresser la mise en ceuvre
des stratégies de lutte contre le cancer.

De plus, I’examen du statut de la mise en ceuvre de la réorganisation des services
(tableau 2) montre que certains leviers sont particuliérement importants pour inciter les
acteurs au changement (organisationnel), dont le systeme de reddition de comptes, le
systéme de gestion de la performance et, en corollaire, les systémes de collecte et de
gestion de I’information. Enfin, la description détaillée, pour chaque pays et province,
des leviers mis a disposition aux fins de la mise en ceuvre des stratégies, a montré que
certains pays et provinces sont mieux outillés que d’autres, et que les moins bien outillés
ont cependant planifié de développer les leviers manquants, qui concernent les systémes
de collecte et de gestion de I’information et les dispositifs d’assurance et d’amélioration
continue de la qualité, permettant la mesure de la performance. Il n’en demeure pas
moins que la clé du succés du changement organisationnel semble reposer sur la mise en
ceuvre coordonnée de 1’ensemble de ces leviers.

Lecon tirée

Réunir tous les leviers déterminants — systémes de reddition de comptes et de gestion de la performance,
incluant les dispositifs de collecte/gestion de I’information et d’évaluation — pour assurer la mise en
ceuvre des réformes dans I’organisation des services.
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De maniére plus générale, nous proposons une liste des facteurs déterminants a réunir
pour la mise en ceuvre des stratégies, liste que nous avons dressée a partir des constats
dégagés dans cette revue, puis triangulée et complétée® a partir d’opinions d’experts et
de leaders dans le domaine de la lutte contre le cancer [Aucoin, 2006; Richards, 2005;
GTMC, 2004, p. 19; Sullivan et al., 2004; Latreille, 2003; Richards, 2003; Carlow,
2000]. Bien qu’elle ne donne qu’un premier apergu, cette liste renvoie a au moins trois
types d’éléments : 1) des conditions de I’environnement social et politique; 2) des
conditions reliées a la planification et a la gestion des opérations de la mise en ceuvre; et
3) des conditions pour en apprécier les progres.

1)
2)
3)
4)
S)
6)
7)
8)
9)

Facteurs déterminants de progres :

10) Incitatifs
11) Systémes d’information
12) Gestion de la qualité et de la performance

13) Systémes de suivi des progres (par évaluation et rapport public)

Reconnaissance du besoin de changement

Engagement politique non équivoque

Priorités claires, cibles et échéances

Planification et gestion de la mise en ceuvre

Organisation(s) dédiée(s)

Systéme de mise en ceuvre : partage et coordination des responsabilités
Consensus /adhésion sur le but et les moyens pour y arriver
Ressources dédiées : financieres et humaines

Soutien des acteurs durant la mise en ceuvre
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Cette breve analyse suggere que des progres significatifs dans la mise en ceuvre du
changement organisationnel sont obtenus quand les acteurs responsables se donnent les
moyens de bien planifier la mise en ceuvre, s’organisent de manicre a avoir un modele de
gouverne fonctionnel, disposent des leviers nécessaires pour soutenir et coordonner les
actions, se donnent les moyens d’apprécier la nature et d’évaluer I’ampleur des progres
accomplis, et rendent compte publiquement de ces progres.

45.1 Pistes de recherche et d’évaluation

Cette incursion dans I’analyse des conditions de succes pour la mise en ceuvre du
changement organisationnel dans le domaine de la lutte contre le cancer montre
I’importance d’explorer les pistes de recherche et d’évaluation suivantes : 1) mieux
documenter 1’évaluation que font les acteurs impliqués des facteurs de succes pour
la mise en ceuvre des stratégies et, plus généralement, des forces et faiblesses de leur

24. Certains facteurs, surtout ceux reliés a des processus (planification et gestion de la mise en ceuvre; consensus/
adhésion des acteurs; soutien des acteurs durant la mise en ceuvre) ont été peu documentés dans cette revue, qui repose
principalement sur la documentation publique. Or, nous n’avons pas fait de visite sur le terrain et, au moment des
entrevues, nous n’avons pas posé de questions aussi spécifiques.



stratégie et de sa mise en ceuvre, et du modele de gouverne au sein duquel ils doivent
ceuvrer; 2) développer une compréhension plus fine des atouts et défis des pays et
provinces en ce qui concerne les facteurs déterminants de progres de la mise en ceuvre,
en effectuant notamment des entrevues et visites sur le terrain®; et 3) circonscrire les
conditions essentielles a réunir, possiblement sur la base d’une étude de cas comparant
les leviers mis a disposition au regard des progres de la mise en ceuvre, et ce avant

et apres un ou des événements décisif, tels que I’engagement prioritaire dans la lutte
contre le cancer, un changement de gouverne ou la publication d’une nouvelle stratégie.
Ceci permettrait de formuler des hypotheses plausibles sur la relation entre les moyens
organisationnels, les modalités de gouverne et les leviers déterminants, d’une part, et le
déploiement des stratégies de lutte contre le cancer, d’autre part.

En outre, compte tenu de la diversité et de la complexité des approches répertoriées
dans cette revue, il appert qu’avant méme de s’engager dans une comparaison des

pays et provinces quant au succes de leurs approches respectives, il serait plus utile
d’entreprendre une comparaison du type avant/apres, pour un pays ou une région
donnée, en incluant des données sur les effets, afin d’examiner de fagon rigoureuse si les
engagements et les moyens pris pour mettre en ceuvre la stratégie ont donné des résultats
positifs, voire permis d’atteindre les cibles fixées. Mais encore faudrait-il déterminer le
moment décisif du avant/apreés dans un processus que 1’on sait, par ailleurs, cyclique et
évolutif et disposer de suffisamment de recul pour en analyser les accomplissements et
les effets. De tels travaux ont été réalisés en Angleterre, ce qui pourrait servir d’exemple
de départ.

25. Comme cela a été fait par exemple dans le cas de I’implantation du réseau intégré de soins et de services en oncologie
dans la région de la Montérégie [Roberge et al., 2004].
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ANNEXE A
LUTTE CONTRE LE CANCER EN ALBERTA

A-1 Historique du développement stratégique

Depuis les années 1940, le financement, la prestation et I’organisation des programmes et services de
lutte contre le cancer font I’objet d’une approche dédiée, régie par une loi (Cancer Programs Act).
Jusqu’en 1967, la gestion des programmes et des installations est demeurée sous la responsabilité
d’une division des services d’oncologie au sein du ministére de la Santé. Ces activités et infrastructures
furent ensuite transférées sous la gouverne du Provincial Cancer Hospitals Board, lequel a ensuite

pris le nom de Alberta Cancer Board (ACB) en 1983 [Le Francois, 2005, p. 17]. ACB a pour mandat
de dispenser les services de lutte contre le cancer et de coordonner, en collaboration avec les autorités
régionales de santé, la planification de 1’ensemble des activités de lutte contre le cancer. Dans la foulée
de la Stratégie canadienne, ACB mettait sur pied en 1999 le Alberta Coordinating Council for Cancer
Control (ACCCC) pour promouvoir la collaboration entre ACB, les autorités régionales de santé, la
SCC (division de I’ Alberta) et le ministére de la Santé dans le développement d’une approche globale
et concertée de lutte contre le cancer pour la province. En 2002, I’ ACCCC a pris les devants pour
développer une telle approche. Un mandat a été¢ donné a cet effet a un Comité directeur et a des groupes
d’experts lors d’un forum de planification. De cette démarche a découlé le Alberta Cancer Control
Action Plan (ACCAP), publié en 2004, qui est basé sur les programmes existants de I’ACB, ainsi que
sur les priorités de la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer (SCLCC) et les recommandations
du rapport Mazankowski (Premier’s Advisory Council on Health Report), publiés en 2002. Ce dernier a
entrainé une importante réforme du systéme de santé. Le processus de régionalisation qui a suivi s’est
soldé par la réduction de 17 a neuf des autorités régionales de santé créées en 1994 [Alberta Ministry of
Health and Wellness, 2004]. La réforme a également eu une influence sur I’évolution de la lutte contre
le cancer. Dés 2002 on observe un accent plus marqué envers la prévention, I’acces aux services, la
réduction des temps d’attente, I’amélioration de la qualité, et la définition de cibles et la mesure de la
performance. En 2002 est publiée la stratégie de lutte contre [’usage du tabac. Depuis 2003, les autorités
régionales (incluant ACB) et le ministére de la Santé sont liés par un contrat biannuel de performance.
Un programme de dépistage organisé pour le cancer du col de I'utérus a été mis sur pied en 2003,
coordonné par ACB. Selon les estimés de la SCLCC, les nouveaux cas de cancer auraient augmenté

de 48 % en Alberta entre 1996 et 2006 [CSCC, 2006, p. 7]. En 2006, le gouvernement albertain a
adopté une loi (Alberta Cancer Prevention Act), instaurant un fonds de 500 millions de dollars pour

la recherche, la prévention et le dépistage du cancer. Cette loi enchasse les deux premiers objectifs

que ACB a récemment formulés pour les 20 prochaines années en maticre de lutte contre le cancer :

1) réduire de 35 % I’incidence de cancer projetée pour 2025, 2) réduire de moiti¢ la mortalité¢ due au
cancer qui a été projetée pour 2025, et 3) assurer que les albertains atteints du cancer ne souffrent pas
[ACB, 2006].

A-2 Portrait de Papproche stratégique en vigueur

En Alberta, un programme provincial de lutte contre le cancer est bien établi depuis plusieurs années. La
configuration organisationnelle des services aux personnes atteintes est stable depuis une dizaine d’années.
Aucune réforme de 1’organisation actuelle des services n’est prévue. Son expansion est cependant en cours

avec la construction de nouveaux centres de traitement. Les défis actuels sont 1) de maintenir et d’accroitre le
volume et la qualité de services diagnostiques et curatifs; 2) bonifier le programme provincial de lutte contre

le cancer par de nouvelles activités qui touchent la prévention et le dépistage; 3) d’améliorer 1’acces aux
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services le plus pres des lieux de résidence; et 4) poursuivre les investissements significatifs déja déployés
dans le secteur de la recherche. Le développement stratégique récent vise donc a bonifier les programmes
établis. Pour ce faire, I’ Alberta a développé une stratégie provinciale basée sur la Stratégie canadienne de
lutte contre le cancer. De plus, I’ Agence responsable du programme provincial de lutte contre le cancer, le
Alberta Cancer Board (ACB) bénéficie depuis tout récemment des dividendes d’un Fond important (Cancer
Prevention Legacy Act, 2006) instauré par le gouvernement afin d’améliorer la prévention, le dépistage et la
recherche.

A-3 Documents de référence en lien avec ’approche stratégique

Plan stratégique général
Alberta Health and Wellness (2003): Framework for a healthy Alberta

Documents de politique spécifiques

Alberta Cancer Board (ACB, 2002) : ACB Business Plan 2002-2003 to 2004-05
ACB (2004) : ACB business plan 2004-2005

ACB (2004) : Alberta cancer control action plan (ACCAP)

ACB (2005) : ACB business plan 2005-2006

Documents de politique connexes
Alberta Health and Wellness (2001) : Reducing tobacco use in Alberta: A comprehensive strategy
Alberta Health (1993) : Palliative care: A policy framework

Loi

Cancer Programs Act (2000)

Smoke-free Places Act (2005)

Alberta Cancer Prevention Legacy Act (2006)

Document réglementaire
Alberta Health and Wellness (2003) : Multi-year performance agreement 2003-04 to 2004-2005

Rapport

ACB (2002) : ACB annual report 2001-02

ACB (2003) : ACB annual report 2002-03

ACB (2004) : ACB annual report 2003-04

ACB (2005) : ACB annual report 2004-05

ACB (2006) : ACB annual report 2005-06

ACB (2006) : Cancer in Alberta: A regional picture

ACB et sa fondation (2006) : Possible. Alberta’s cancer free future. Alberta Cancer Board and
Foundation annual review 2005/2006. 2025 milestones. Prevent cancers. Saves lives. Eliminate
suffering.

Allocution
Anthony Fields, vice-président, Affaires médicales et oncologie communautaire, ACB (2004) : Alberta
Cancer Board. Premier forum annuel de la Coalition Priorité Cancer au Québec, Montréal, 23 avril 2004.
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A-5 Modg¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le modele de gouverne de la lutte contre le cancer en Alberta comporte les caractéristiques suivantes :

1)

2)

3)

4)

56

Une organisation dédiée (Alberta Cancer Board, ACB) en laquelle on délegue I’autorité pour la
planification, la coordination, une partie du financement et la gestion d’un systéme de lutte contre le
cancer pour I’ensemble du territoire. Cette « Agence » est une autorité provinciale situé¢e a I’extérieure
du Ministére, mais imputable a ce dernier via une entente de performance (Multi-year performance
agreement).

ACB détient les responsabilités suivantes : a) prestation directe de soins et services aux personnes a
risque (dépistage), celles chez qui un cancer est soupgonné, et celles atteintes de cancer, b) planification
stratégique, planification organisationnelle, planification des ressources (humaines, financiéres et
matérielles) et planification des services, ¢) organisation des soins et services, d) mesure et gestion du
volume et de la qualité des services, e) gestion des médicaments (ambulatoire), ) gestion du registre
provincial des cancers, et g) financement (via fondation) et production de la recherche.

Le ministére de la Santé détermine cependant les grands chantiers (création de programmes organisés de
dépistage, construction de nouveaux centres, législation anti-tabac, etc.), fixe les cibles provinciales qu’il
inscrit dans I’entente avec ACB, finance ACB et mesure la performance du systéme.

ACB a une autorité certaine sur une importante partie des fournisseurs de soins et services de lutte
contre le cancer grace a : a) un controle direct sur les centres spécialisés en oncologie, b) la mise en
place d’infrastructures dédiées (systéme de collecte de données, notamment en chirurgie, pour améliorer
la qualité des services), ¢) la mise en réseau des fournisseurs de service, d) la création de réseaux de
professionnels, et e) le financement de services.



A-6 Leviers de changement mis a disposition en Alberta

TYPES DE LEVIERS ALBERTA
Cadre législatif
= [égislation Oui, voir A-3
= Réglementation —
Gestion par résultat

= Plan d’affaires Oui, voir A-3

= Cibles de résultats Oui

= Entente de gestion et d’imputabilité Oui

= Reddition de comptes (rapport annuel) Oui

Moyens d’action

= Instance(s) de pilotage

ACB

= Financement dédié
Pop. (2003) 3 146 066

Budget annuel de ACB excluant la recherche :
270 millions $ CDN (2005-06);

Dividendes d’un fonds de 500 millions $ pour la
prévention, le dépistage et la recherche (2006)

Stratégie de

mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances

Plan d’affaires ACB : oui; ACCAP (2004) : non

= Soutien a la mise en ceuvre

Leadership pour ACCAP

= |ncitatifs financiers

Contrdle direct sur les structures dédiées

= Transfert de connaissances, formation

Oui (ex.: Cancer care, 2007)

Mécanismes d

’assurance qualité

données cliniques

= Standards de qualité Oui (chirurgie)
= Lignes directrices de pratique clinique Oui
= Systéme de collecte et d’analyse des Oui

= Processus de révision par les pairs

Contrdle direct sur les structures dédiées

= Désignation, labellisation des structures
deédiées

Contrdle direct sur les structures dédiées

= Audit clinique

Accréditation de ACB par le CCASS

Meécanismes de suivi des progres

= Registre

Provincial

= Surveillance des temps d’attente

Oui

= Rapports progres publics

Rapport annuel ACB qui inclut progres sur mise
en ceuvre du Plan provincial (ACCAP, 2004)

= Enquétes auprés des personnes atteintes

Par ACB

= Evaluations indépendantes

Non
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ANNEXE B
LUTTE CONTRE LE CANCER EN ANGLETERRE

B-1 Historique du développement stratégique

Le rapport Bagshawe publi¢ en 1984 par le Standing Medical Advisory Committee peut étre considéré
comme la premiere politique sur les services en cancer, mais celle-ci n’a pas produit d’effets significatifs.

Les raisons de cet échec ne sont pas bien précisées, quoique les réformes du systéme de santé au début des
années quatre-vingt-dix (décentralisation et séparation des responsabilités de financement et de prestation)
aient possiblement joué un role [Haward, 2006, p. 337]. C’est au cours des années quatre-vingt-dix que

sera développée une nouvelle approche des services de lutte contre le cancer, motivée par I’accumulation
d’évidences démontrant la mauvaise performance de la Grande-Bretagne en la matiére, dont : 1) la
reconnaissance d’un niveau inadéquat de la qualité des services en cancer en général et des faibles progres
observés pour les cancers ne bénéficiant pas d’un dépistage, 2) I’observation de variations régionales
significatives dans le traitement des cancers et les résultats de santé, et 3) les résultats de I’étude EUROCARE,
montrant que I’ Angleterre avait des taux de survie a cing ans (post diagnostic) bien en de¢a de la moyenne
européenne pour la plupart des siéges de cancer [Berrino et al., 1995]. En 1994, les officiers médical en

chef de I’ Angleterre (Dr. Kenneth Calman) et du Pays de Galles (Dr. Deidre Hine), qui avaient tous deux

une expérience dans le domaine du cancer, ont mis sur pied un Groupe d’experts conseil pour développer

une politique. Lancée par le Secrétaire d’Etat en 1995 et intitulée A Policy Framework for Commissioning
Cancer Services (rapport Calman-Hine), cette politique propose une vision nouvelle de I’organisation des
services, dont I’objectif est de rendre accessible une approche intégrée et spécialisée des services par la
création de réseaux d’oncologie. Bien que sa réception dans les milieux concernés ait été positive, sa mise en
ceuvre a été lente et difficile, comptant davantage sur le leadership professionnel et le militantisme que sur un
processus concerté de gestion d’une part, et, d’autre part, ne disposant pas des ressources nécessaires et de
cibles précises [Haward, 2006, p. 339]. En 1996, le ministére de la Santé débute la production d’une série de
rapports (Improving Outcomes Guidance) faisant état des pratiques cliniques exemplaires pour chaque siege
de cancer. En 1999, la Grande-Bretagne publie son plan d’action en santé pour les dix prochaines années
intitulé Saving lives :Our healthier nation qui inclut le cancer parmi ses quatre priorités. En mai 1999, le
Premier Ministre convenait d’un sommet sur le cancer (10 Downing street cancer summit) afin d’accélérer le
rythme de la réforme*. Des mesures importantes sont prises lors de ce Sommet et au cours de 1999 : 1) Le
gouvernement établit & deux semaines le temps d’attente maximum entre la référence urgente du médecin et le
rendez-vous a la clinique pour un cancer du sein [DOH, 1999]; 2) Une équipe nationale est formée (National
Cancer Action Team) pour veiller a I’amélioration des standards de pratique dans le réseau de la santé; 3) Un
directeur national du cancer (National Cancer Director) est nommé pour développer et mettre en ceuvre une
stratégie globale de lutte contre le cancer; et 4) Une organisation (Cancer Services Collaborative) est mise en
place pour aider le systéme de santé et ses partenaires a améliorer 1’efficacité des services en cancer, ainsi que
I’expérience et les résultats de santé des usagers du systéme. Le ministére de la Santé publie sa politique de
santé (The NHS plan) en juillet 2000, laquelle met en branle une réforme assortie d’investissements soutenus
sur dix ans pour remettre le patient au centre du systeme de santé. En septembre 2000 est publié le Plan
cancer (The NHS cancer plan for England), développé par le directeur national du cancer. Ce Plan constitue
la premiére stratégie globale de lutte contre le cancer du pays pour 2000-2010. Un détachement spécial
(Cancer Taskforce) est alors mis en place pour coordonner au niveau national la mise en ceuvre du Plan, lequel
bénéficie d’investissements substantiels au cours des cing premiéres années. Les progreés de mise en ceuvre de
ce plan ont été documentés dans plusieurs rapports produits en 2001, 2003 et 2004 par le directeur national
du cancer, et ont également fait I’objet de suivis financiers par le ministére de la Santé, ainsi que d’audit et
d’autres évaluations indépendantes. En novembre 2006, la Secrétaire d’Etat a la Santé mandate le directeur

26. Department of Health (DoH). Prime Minister announces 10 year cancer action plan to save 60,000 lives. Press release, 20 May 1999.
Disponible a : http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Pressreleases/DH_4025536.
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national du cancer de développer une nouvelle stratégie qui devra tenir compte des réformes qui ont eu lieu
dans le systéme de santé depuis 2000. Un Conseil présidé par le directeur national du cancer a été mis sur pied
avec de nombreux groupes de travail et la stratégie est attendue pour la fin 2007.

B-2 Portrait de Papproche stratégique en vigueur

En Angleterre, ’approche stratégique en vigueur repose sur un plan d’action établissant des mesures
prioritaires, assorti d’un échéancier de réalisation et d’un investissement financier important. Son contenu
repose sur deux documents : un rapport proposant une vision organisationnelle des services de lutte contre

le cancer (rapport Calman-Hine) et un plan d’actions ciblées sur 10 ans (NHS Cancer Plan), qui traduit

de maniére spécifique a la lutte au cancer les orientations prioritaires du gouvernement et les importantes
réformes du systéme de santé qui les accompagnent (NHS Plan). Sept ans aprés le début de la mise en

ceuvre du plan, les défis actuels sont : 1) d’assurer le maintien dans la durée des améliorations, notamment la
réduction des temps d’attente et la prestation des services fondée sur les plus hauts standards de qualité; 2)
de faire face a une incidence croissante des cancers et la survie améliorée des patients; 3) de tenir compte des
plus récentes transformations du systéme de santé; 4) de s’engager dans une approche de prestation qui mise
davantage sur les ressources extrahospitaliéres et communautaires; et 5) de maximiser les gains en matiére
de prévention et de dépistage. Une nouvelle stratégie dite de « réforme » — contrastant avec la précédente qui
misait sur de nouveaux investissements—, est en préparation par I’actuel Directeur national du cancer avec la
collaboration d’un Groupe Conseil et des groupes de travail.

B-3 Documents de référence en lien avec ’approche stratégique

Plans stratégiques généraux :
Department of Health (DoH, 1999) : Saving lives: Our healthier nation
DoH (2000) : The NHS plan: A plan for investment, a plan for reform

Documents de politique spécifiques :

Bagshawe KD on behalf of the Standing Medical Advisory Committee (1984). Acute services for
cancer: Report of a Working Group

DoH (1995) : A policy framework for commissioning cancer services : A report by the Expert Advisory
Group on Cancer to the Chief Medical Officers of England and Wales (Calman-Hine Report)

DoH (2000) : The NHS cancer plan: A plan for investment, a plan for reform

NHS Executive (2000) : Cancer information strategy

DoH (2004) : The NHS cancer plan and the new NHS: Providing a patient-centred service

DoH (annoncé en 2007, en préparation) : Cancer reform strategy

Documents de politique connexes :

DoH (1998) : Smoking kills: A white paper on tobacco

DoH (2004) : Choosing health: Making healthier choices easier
DoH (annoncé en 2006, en préparation) : End of life care strategy
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Lois :
UK House of Commons (2006) : Health Bill. Part 1: Smoke-free premises, places and vehicles

Documents réglementaires :

DoH (1999) : Health Service Circular 1999/205: Cancer waiting times achieving the two week target
DoH (2000): Health Service Circular 2000/021: Improving the quality of cancer services

DoH (2001): Health Service Circular 2001/012: Achieving the NHS cancer plan waiting times targets
NHS executive, DH (2001) : Manual of cancer services standards

DoH (2002) : Health Service Circular 2002/005: Cancer waiting times: Guidance on making and
tracking progress on cancer waiting

DoH (2002) : Improvement, expansion and reform — The next 3 years: Priorities and planning
framework 2003-2006

NHS executive, DH (2004) : Manual for cancer services standards [édition révisée du Manual of cancer
services standards, 2001]

DoH (2005) : Commissioning and managing screening programmes in the NHS in England

Rapports :

DoH (2001) : The NHS cancer plan — Making progress

DoH (2003) : NHS cancer plan. Three-year progress report: Maintaining the momentum

DoH (2003) : Investments in cancer in 2001/02 and 2002/03

All-Party Parliamentary Group on Cancer (2004) : Meeting national targets, setting local priorities: The
future of cancer services in England

NHS (2006) : Waiting times for cancer. Progress, lessons learned and next steps.

DoH (2007) : Getting it right for people with cancer. Clinical case for change: Report by Professor Mike
Richards, National Cancer Director

Allocutions :

Directeur national du Cancer (Pr. Mike Richards, DNC) (2003) : The Politics of change in healthcare
— The example of cancer in England, Université de Sydney, Australie

DNC (2005) : The cancer control programme in England, Vancouver, Canada

DNC (2005) : Improving cancer services across quality domains — A perspective from the UK,
Vancouver, Canada

DNC (20006) : Implementing cancer networks in England, Nouvelle-Zélande

DNC (2006) : Network development programme — NDP update session, Heathrow, Angleterre
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B-5 Modé¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le mode¢le de gouverne de la lutte contre le cancer en Angleterre comporte les caractéristiques suivantes :

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Une organisation dédiée (le directeur national du cancer (DNC) et ses équipes (le National cancer

action team (NCAT) et le cancer taskforce (CT)) a laquelle on délégue I’autorité pour la planification, le
développement et I’amélioration du systéme de lutte contre le cancer pour 1’ensemble du territoire. Le
DNC est un des dix directeurs cliniques nationaux responsables de la mise en ceuvre des National Service
Frameworks (ici le NHS cancer plan). Le DNC est situé a I’interface entre le NHS et le ministére de la
Santé (MS). Il représente le NHS face au MS. 11 dirige le NCAT et le CT qui sont des équipes situées au
sein du MS. Le DNC est imputable de son mandat au Conseil d’administration du MS.

Le DNC et ses équipes détiennent les responsabilités suivantes : a) planification stratégique (rédaction

du NHS cancer Plan et de la prochaine stratégie), planification organisationnelle et planification des
ressources (humaines, financiéres et matérielles) au niveau national, b) atteinte des objectifs et cibles du
NHS Cancer Plan, ¢) mise en ceuvre au niveau national des priorités du plan (CT), d) suivi et coordination
de la mise en ceuvre des réseaux d’oncologie (NCAT), e) mesure de la qualité des services au sein des
réseaux (NCAT).

Le ministére de la Santé détermine cependant les grands chantiers (création de programmes organisés

de dépistage, construction de nouveaux centres, législation anti-tabac, etc.) et finance les programmes
organisés de dépistage, lesquels sont gérés par un programme au sein du NHS. Les neuf registres sont
gérés par I’Office nationale des statistiques, située a I’extérieur du MS et du NHS. Le MS fixe les cibles
nationales qu’il inscrit dans ses documents stratégiques, ses circulaires et autres documents réglementaires
qu’il adresse aux Strategic Health Authorities (SHA), les quartiers généraux du NHS dans les régions,
responsables de la performance (non financiere) du NHS. Le MS finance le NHS par le biais d’organismes
locaux (80 % du financement est dé¢légué aux Primary Care Trusts, lesquels sont imputables au MS pour
le financement et aux SHA pour la performance). Les SHA sont imputables au Secrétaire d’Etat a la Santé
via le NHS Chief Executive.

Le National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE), un organisme a distance critique du MS,
est responsable de fournir des lignes directrices de pratique clinique et organisationnelle (notamment la
série des Improving Outcomes Guidance pour différents siéges de cancer). La Healthcare Commission,
un organisme indépendant, est responsable d’évaluer et de faire rapport sur la performance du NHS et des
¢tablissements de soins indépendants a I’aide de standards développés par le MS.

Le conseil d’administration et 1’équipe de direction de chacun des 30 réseaux d’oncologie détiennent les
responsabilités suivantes : a) la planification des services, b) I’organisation des soins et services au sein de
leur territoire de desserte, ¢) I’achat des services par le biais des PCTs qui sont représentés dans le réseau,
et d) la gestion de la prestation des services. Le Conseil d’administration de chaque réseau est constitué¢
des directeurs de tous les établissements qui contractent et fournissent des services. Ce Conseil et son
équipe de direction ont une influence sur les fournisseurs de services via leur appartenance au réseau et
leur représentation sur le Conseil. Ce conseil est imputable a la SHA qui couvre le territoire de desserte du
réseau.

La prestation directe des services est sous la responsabilité des membres du réseau d’oncologie, incluant
les établissements de santé (NHS Hospital Trusts, Primary Care Trusts, Foundation Hospital Trusts)

et tous les autres fournisseurs (incluant le secteur bénévole). Ceci inclut la prévention, le dépistage, les
soins et services d’oncologie dans les unités et les centres d’oncologie ainsi que les soins et services de
soutien et de soins palliatifs dans les centres ou dans la communauté. Le réseau d’oncologie est également
impliqué dans la recherche et la surveillance.

Le DNC et ses équipes ont une autorité indirecte sur les réseaux et sur les fournisseurs de services de
lutte contre le cancer via les obligations des organismes du NHS de rencontrer les cibles nationales fixées
dans le plan cancer. Cette autorité indirecte leur est aussi conférée par leur mandat, le soutien du MS,
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leur programme de soutien au développement des réseaux et leur programme de révision par les pairs.
Le ministeére de la Santé et le NHS ont une autorité certaine sur les organisations locales responsables
de la planification, de 1’organisation et de la prestation des services grace a un systéme de reddition de

comptes et un systéme de gestion de la performance des organisations du NHS, incluant des mécanismes

de gouvernance clinique et d’amélioration de la qualité des services spécifiques au cancer.

B-6 Leviers de changement mis a disposition en Angleterre

TYPES DE LEVIERS ANGLETERRE
Cadre législatif
= [égislation Oui, voir B-3
= Réglementation Oui, voir B-3

Gestion par résultat

= Plan d’affaires

DoH : NHS cancer plan (2000-2010)

= Cibles de résultats

Oui

= Entente de gestion et d’imputabilité

Oui

= Reddition de comptes (rapport annuel)

Oui

Moyens d’action

= Instance(s) de pilotage

Responsabilités partagées

= Financement dédié
Pop. (2003) 49 852 500

1,3 milliard $ CDN pour I’application du Plan,
(sur 5 premicres années);
Dépenses totales en cancer inconnues

Stratégie de mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances Oui
= Soutien a la mise en ceuvre Oui
= Incitatifs financiers Oui
= Transfert de connaissances, formation Oui

Mécanismes d’assurance qualité

= Standards de qualité Oui

= Lignes directrices de pratique clinique Oui

= Systéme de collecte et d’analyse des données Oui
cliniques

= Processus de révision par les pairs Oui

= Désignation, labellisation des structures dédiées Non

= Audit clinique Oui

Mécanismes de suivi des progres

= Registre Régionaux
= Surveillance des temps d’attente Oui
= Rapports progres publics Oui

= Enquétes auprés des personnes atteintes

Oui par Healthcare Commission

= Evaluations indépendantes

Oui par National Audit Office
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ANNEXE C

LUTTE CONTRE LE CANCER EN
COLOMBIE-BRITANNIQUE

C-1 Historique du développement stratégique

Etablie en 1974, la British Columbia Cancer Agency (BCCA) est une agence provinciale, dont le mandat

est de développer et de gérer le systéme provincial de lutte contre le cancer. Ce mandat englobe 1’ensemble
du continuum de services, ainsi que 1’éducation et la recherche. La BCCA accomplit son mandat en
collaboration avec de multiples organisations, dont la BC Cancer Foundation, la SCC, les autorités régionales
de santé, 'université de Colombie-Britannique et d’autres organisations vouées a la lutte contre le cancer.

La Colombie-Britannique détient les plus bas taux d’incidence et de mortalité¢ due au cancer [CSCC, 2006,

p- 7; SCC, 2006, p. 15]. Cette province est considérée comme une pionniére dans plusieurs domaines de la
lutte contre le cancer. Dés 1949, elle langait le premier programme canadien de dépistage du col de I'utérus,
qui incluait plusieurs dimensions d’une approche organisée [SCC, 2006, p. 81]. En 1996, le ministre de la
Santé mettait en ceuvre une réforme du systéme de la santé (New Directions, 1993) qui a entrainé la création
de 52 autorités de santé (11 Regional Health Boards, 34 Community Health Councils et sept Community
Health Service Societies). A contre courant de ce processus de régionalisation, la BCCA mettait en place des
programmes provinciaux basés sur une approche populationnelle, avec une mise en ceuvre au plan régional.
En 2000, elle créait un réseau provincial de chirurgie oncologique [Carlow, 2000]. Jusqu’en 2001, la BCCA
recevait son financement directement du ministére de la Santé?’. En 2001, une autre réforme importante du
systeme de santé a entrainé 1’abolition des 52 entités régionales au profit de la création de cinq autorités
régionales de santé et de la Provincial Health Services Authority (PHSA). La PHSA a été mise sur pied

pour financer et surveiller huit agences provinciales, incluant la BCCA. S’intégrant dans le processus de
planification stratégique initi¢ en 2003 par la PHSA, la BCCA publiait en 2003 un nouveau Plan stratégique
qui, tout en maintenant son programme actuel, orientait I’ Agence vers le développement d’activités de
recherche dite « translationnelle » dans le but d’améliorer les résultats de santé. En 2004 un Conseil de la
SCLCC pour la Colombie-Britannique et le Yukon est mis en place grace au financement de la BCCA, de

la SCC (division de BC & Yukon) et de la PHSA. Ce conseil, composé de plus d’une douzaine d’acteurs du
domaine de la santé publique, a pour mandat de développer une Stratégie de lutte contre le cancer pour la
Colombie-Britannique et le Yukon, s’inspirant de la SCLCC. Le Conseil a mis sur pied trois groupes de travail
ciblant la prévention, le dépistage du cancer colorectal et les soins palliatifs de fin de vie. Selon les estimés

de la SCLCC, les nouveaux cas de cancer auraient augmenté de 16 % en Colombie Britannique et de 58 %

au Yukon entre 1996 et 2006 [CSCC, 2006, p. 7]. En plus de cette initiative, une consultation du Premier
Ministre (BC Premier’s Consultation on Improved Cancer Care in Northern BC) a eu lieu en 2005-2006 pour
concevoir un systeme global et intégré de lutte contre le cancer qui répondrait mieux aux besoins particuliers
des populations du nord de la province, lesquelles ont les plus hauts taux de mortalité pour tous les types de
cancers. En réponse a cette question, la BCCA et la Northern Health Authority ont conjointement proposé une
stratégie (Northern BC Cancer Control Strategy), qui met I’accent sur I’examen et I’expansion des services
dans le nord. Les solutions proposées a court terme incluent: le développement d’une stratégie de lutte contre
I’'usage du tabac, un programme de soutien aux déplacements et une augmentation de la capacité de 1’offre de
services en chimiothérapie. Cette stratégie prévoit d’évaluer le besoin de développer un programme spécifique
pour le nord de la province qui se développerait autour de la création d’un centre régional d’oncologie de la
BCCA. La consultation a pris fin en avril 2006 et le rapport n’a pas encore été rendu public.

27. Basé sur un entretien avec un informateur clé de la Colombie-Britannique.
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C-2 Portrait de Papproche stratégique en vigueur

En Colombie-Britannique, un programme provincial de lutte contre le cancer est bien établi depuis plusieurs
années. La configuration organisationnelle des services aux personnes atteintes est stable depuis une dizaine
d’années. Aucune réforme de 1’organisation actuelle des services n’est prévue. Son expansion est cependant
en cours avec la construction de nouveaux centres de traitement. Les défis actuels sont de 1) maintenir et
accroitre le volume et la qualité des services diagnostic et curatif, 2) bonifier le programme provincial de lutte
contre le cancer par de nouvelles activités qui touchent la prévention et le dépistage; 3) améliorer [’acces aux
services le plus pres des lieux de résidence et 4) poursuivre les investissements significatifs déja déployés
dans le secteur de la recherche. Le développement stratégique récent vise donc a bonifier les programmes
¢tablis. Pour ce faire, la province est en train de développer une stratégie pour la province et le Yukon basée
sur la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer. De plus, I’ Agence responsable du programme provincial
de lutte contre le cancer, la BC Cancer Agency (BCCA) a développé un plan stratégique qui vise, en plus de
I’amélioration du programme de services, I’implantation d’une approche de recherche intégrée aux services,
qui couvre la recherche fondamentale, la recherche clinique et la recherche sur les résultats de santé. Enfin, le
besoin d’améliorer les résultats de santé et de favoriser I’acces aux services pour les populations du nord de la
province et du Yukon, a amené la BCCA a proposer une stratégie spécifique pour cette région dans le cadre
d’une consultation du premier Ministre de la province a ce sujet.
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C-3 Documents de référence en lien avec ’approche stratégique

Plans stratégiques généraux :

Provincial Health Services Authority (PHSA, 2002) : Clinical plan: Directions for the future
PHSA (2003) : PHSA health services design plan. From vision to reality

PHSA (2005) : Leveraging strengths... Transforming health care. PHSA strategic plan
PHSA (2005) : Three year service plan 2005/06 to 2007/08

BC Ministry of Health (MH, 2006) : BC Ministry of Health 2006/07-2008/09 service plan

Documents de politique spécifiques :

BC Cancer Agency (BCCA, 2003) : BC Cancer Agency strategic plan (document mis a jour en 2005 et
en 20006)

Canadian Cancer Society - BC /Yukon Division (2003) : Prevention strategy

Northern Health Authority (NHA) and BCCA (2005) : Northern cancer control strategy final report

Documents de politique connexes :

MH (2004) : Targeting our efforts. BC’s tobacco control strategy

Government of British Columbia (2005) : ActNow BC (healthy living strategy)
MH (2006) : A provincial framework for end-of-life care

Lois :
Tobacco Control Act (2006 et amendement en 2007 pour application en 2008)
Society Act (loi mandatant la BCCA)

Document réglementaire :
MH (2005) : Performance agreement 2005/06-2007/08 (between the BC Ministry of Health Services and
the PHSA)

Rapports :

BCCA (2001) : BC Cancer Agency annual report

PHSA (2005) : Three years of progress. A list of accomplishments. April 2002-2005

BC Cancer Foundation (2005) : 2005 Report to donors. Then and now: 70 years of supporting cancer
research and care

MH (2005) : Acute care inpatient experiences in British Columbia.

NHA (2005) : Radiation therapy review. Final report

NHA (2006) : A northern vision. Cancer care in Northern BC: A discussion paper

UBC Center for Health Services and Policy Research (2007) : Patient experiences with ambulatory
cancer care in British Columbia, 2005/06

Allocutions :

Simon B. Sutcliffe, Président, BC Cancer Agency (2004) : La lutte contre le cancer en Colombie-
Britannique. Premier Forum annuel de la Coalition Priorité Cancer au Québec, Montréal, le 23 avril
2004

Simon B. Sutcliffe (2001) : Delivering on the provincial cancer control mandate. BCCA Annual Cancer
Conference, Partners in Cancer Care
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C-5 Modg¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le modele de gouverne de la lutte contre le cancer en Colombie-Britannique comporte les caractéristiques
suivantes :

1)

2)

3)

4)

Une organisation dédi¢e (BC Cancer Agency, BCCA) en laquelle on délégue I’autorité pour la
planification, la coordination, une partie du financement, et la gestion d’un systéme de lutte contre

le cancer pour I’ensemble du territoire. BCCA est une agence provinciale sous la gouverne de la
Provincial Health Services Authority (PHSA), une autorité provinciale qui regroupe plusieurs organismes
provinciaux de services, dont BCCA. La PHSA est située au sein du ministere de la Santé. BCCA est
imputable au Ministére via ’entente de performance et d’imputabilité (Performance and accountability
agreement) entre la PHSA et le Ministére.

BCCA détient les responsabilités suivantes : a) prestation directe de soins et services aux personnes a
risque (dépistage), chez qui un cancer est soupgonné et personnes atteintes de cancer, b) planification
stratégique, planification organisationnelle, planification des ressources (humaine, financiére et
matérielles) et planification des services, c¢) organisation régionale des soins et services, d) mesure

et gestion du volume et de la qualité des services, €) gestion des médicaments, f) gestion du registre
provincial des cancers, et g) financement (via fondation) et production de la recherche.

Le ministére de la Santé détermine cependant les grands chantiers (création de programmes organisés de
dépistage, construction de nouveaux centres, 1égislation anti-tabac, etc.), fixe les cibles provinciales qu’il
inscrit dans I’entente avec la PHSA, finance BCCA et mesure la performance du systéme.

BCCA a une autorité certaine sur une importante partie des fournisseurs de soins et services de lutte
contre le cancer grace a : a) un controle direct sur les centres régionaux en oncologie, b) la mise en place
d’infrastructures dédiées (systéme de collecte de données, pour améliorer la qualité des services), ¢) la
programmation provinciale de I’organisation et des standards de qualité des services, d) des ententes de
partenariats avec les autorités régionales pour les centres d’oncologie dans la communauté, e) la création
de réseaux de professionnels et f) le financement de services.
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C-6 Leviers de changement mis a disposition en Colombie-Britannique

TYPES DE LEVIERS

| COLOMBIE-BRITANNIQUE

Cadre législatif
= [égislation Oui, voir C-3
= Ré¢glementation Oui, voir C-3

Gestion par résultat

= Plan d’affaires

BCCA planned activities 2003-06 (via PHSA
service plan) et BCCA strategic plan (2003)

= Cibles de résultats

Oui (via PHSA)

= Entente de gestion et d’imputabilité Oui (via PHSA)

= Reddition de comptes (rapport annuel) Oui (via PHSA)
Moyens d’action

= Instance(s) de pilotage BCCA

= Financement dédié
= Pop. (2003) 4 162 535

Budget annuel de BCCA excluant la recherche:
256 million § CDN (2004-05)

Stratégie de mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances

Oui (dans PHSA service plan)

= Soutien a la mise en ceuvre

Oui (ex. Stratégie BC et Yukon)

= Incitatifs financiers

Controle direct sur les structures dédiées

= Transfert de connaissances, formation

Oui (ex. : conférence annuelle)

Mécanismes d’assurance qualité

cliniques

= Standards de qualité Oui
= Lignes directrices de pratique clinique Oui
= Systéme de collecte et d’analyse des données Oui

= Processus de révision par les pairs

Controle direct sur les structures dédiées

= Désignation, labellisation des structures
dediées

Points de services communautaires : financement
de BCCA attaché a la rencontre de critéres de
qualité

= Audit clinique

Accréditation de BCCA par le CCASS

Mécanismes de suivi des progres

= Registre Provincial

= Surveillance des temps d’attente Oui

= Rapports progrés publics Oui (via PHSA)
= Enquétes auprés des personnes atteintes Oui par MS

= Evaluations indépendantes

Oui (exp. patients ambulatoires)
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ANNEXE D
LUTTE CONTRE LE CANCER EN FRANCE

D-1 Historique du développement stratégique

En signant la Charte de Paris, un texte qui reconnait la lutte contre le cancer comme une priorité
internationale, lors du Sommet mondial contre le cancer pour le nouveau millénaire organisé par
I’UNESCO en 2000, le Président Chirac donnait le coup d’envoi au développement et a la mise en
ceuvre d’une approche planifiée et globale de lutte contre le cancer. Cette derniére a acquis le statut de
projet présidentiel lorsque le Président de la République a déclaré, apres sa réélection en 2002, que la
lutte au cancer figurait parmi les plus hautes priorités de son second mandat de cinq ans. Cet engagement
ferme faisait suite a une série de rapports [Neuwirth, 2001; Cour des comptes, 2000; Ligue nationale
contre le cancer, 1999; Oudin, 1998] décrivant les échecs des politiques antérieures et les besoins non
satisfaits des patients. En 1998 et 2000 par exemple, la Ligue nationale contre le cancer avait organisé
deux Etats généraux qui ont permis aux patients d’exprimer leur souffrance, leurs besoins et leurs
attentes aux autorités politiques. Le ministre de la Santé de I’époque avait répondu par la publication
d’un Programme national de lutte contre le cancer 2000-2005, qui n’a pas ét€ mis en ceuvre faute de
financement et de leadership. Apres la réélection du Président, une Commission d’orientation sur le
cancer a ¢té mise sur pied afin de dresser un portrait de la situation. La Commission a bénéficié des
apports de diverses organisations vouées a la lutte contre le cancer, ainsi que de plusieurs groupes de
patients et de professionnels de la santé. Les travaux de la Commission ont montré que la France détenait
les plus hauts taux de mortalité prématurée liée au cancer en Europe, et que les efforts de recherche en
oncologie demeuraient insuffisants. Le rapport de la Commission, publi¢ en janvier 2003, comprenait
11 recommandations, dont la création d’un Institut national du cancer pour coordonner I’ensemble de

la lutte contre le cancer. C’est sur la base de ces recommandations qu’un Plan de mobilisation nationale
contre le cancer fut préparé par le ministre de la Recherche et le ministre de la Santé et de la solidarité.
Ce plan de 70 mesures devant étre mises en ceuvre d’ici 2007 a été présenté au public par le Président
de la République en mars 2003. Dés lors, une Mission interministérielle de lutte contre le cancer a été
décrétée par le Premier Ministre pour amorcer la coordination de la premiére phase de la mise en ceuvre
du plan de mobilisation nationale. En 2004 était adoptée la nouvelle loi de santé publique, qui prévoit la
création du nouvel Institut national du cancer. Ce dernier a débuté ses opérations en 2005, prenant ainsi
le relais de la Mission interministérielle. Depuis 2003, des rapports progrés ont été présentés au public
par les autorités politiques a intervalle régulier, dont un important bilan des trois premicres années de
mise en ceuvre en avril 2006.

D-2 Portrait de ’approche stratégique en vigueur

En France, I’approche stratégique en vigueur repose sur un plan d’action établissant des mesures prioritaires,

assorti d’un échéancier de réalisation et d’un investissement financier important. Son contenu correspond
au plan ministériel quinquennal de mobilisation nationale (2003-2007) qui comporte 70 mesures couvrant
I’ensemble des dimensions de la lutte contre le cancer. Ce plan prévoit une réforme de 1’organisation des
services et la création d’un institut national du cancer chargé de la coordination des activités de lutte contre
le cancer incluant les activités de recherche. Presque cing ans apres le début de sa mise en ceuvre, les défis
actuels sont de compléter la mise en ceuvre des mesures prévues, dont celles reliées a la mise en ceuvre des
réseaux de soins en oncologie au niveau du territoire de proximité et au niveau régional pour assurer aux
personnes une trajectoire optimale en fonction de leurs besoins.
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D-3 Documents de référence en lien avec ’approche stratégique

Plans stratégiques généraux :
Plan Hopital 2007
Plan Hopital 2012

Documents de politique spécifiques :

Secrétariat d’Etat a la santé et & I’action sociale (2000) : Programme national de lutte contre le cancer
2000-2005

Ministere de la santé, de la famille et des personnes handicapées (2003) : Cancer : une mobilisation
nationale, tous ensemble (Plan cancer 2003-2007)

Institut national du cancer (INCa, 2005) : Plan d’action stratégique 2005-2007

Document de politique connexe :
Programme national de développement des soins palliatifs 2002-2005

Lois :

Loi du 10 janvier 1991 relative a la lutte contre le tabagisme et ’alcoolisme
Loi du 9 aott 2004 relative a la politique de santé publique

Loi du 9 juin 1999 visant a garantir le droit d’accés aux soins palliatifs

Décrets :

Décret du 15 novembre 2006 fixant les conditions d’application de I’interdiction de fumer dans les lieux
affectés a usage collectifs

Décret du 21 mars 2007 relatif aux conditions d’implantation applicables a I’activité de soins de traitement
du cancer et modifiant le code de la santé publique (dispositions réglementaires)

Décret du 21 mars 2007 relatif aux conditions techniques de fonctionnement applicables a I’activité de
soins de traitement du cancer

Arrété du 29 mars 2007 fixant les seuils d’activité minimale annuelle applicables a 1’activité de soins de
traitement du cancer

Documents réglementaires :

Circulaire DGS/DH/AFS du 24 mars 1998 relative a 1’organisation des soins en oncologie

Circulaire DHOS/O 2/DGS /SD 5 D du 19 février 2002 relative a 1’organisation des soins palliatifs et de
I’accompagnement

Circulaire DHOS/SDO du 22 février 2005 relative a I’organisation des soins en oncologie

Rapports :

Commission d’orientation sur le cancer (2003) : Rapport de la Commission d’orientation sur le cancer
Mission interministérielle de lutte contre le cancer (MILC, 2004) : La dynamique du plan cancer. Un an
d’actions et de résultats : rapport annuel 2003-2004.

DHOS (2004) : L’organisation des soins en cancérologie en application du plan cancer 2003-2007
MILC (2005) : La dynamique du plan cancer. Actions et résultats : rapport annuel 2004-2005

Institut de veille sanitaire (INVS, 2006) : Taux de participation des femmes au programme de dépistage
organisé du cancer du sein en France, 2003-2005

INCa (2006) : Plan cancer 2003-2006 : ce qui a changé

INCa (2007) : Analyse économique des cofits du cancer en France : impact sur la qualité de vie, prévention
dépistage, soins, recherche

Allocutions :

Ministre de la santé (2003) : Plan cancer : la situation 6 mois apres le lancement (conférence de presse)
Ministre de la santé (2004) : Le plan cancer a 10 mois (conférence de presse)

82



"0)0 ‘QIpe[ew-ourInsse | ‘eJNI.[ ‘SN 2] Ted s9sodoid

a1 waAnad [reaen; op swwer3ord uos mnod SoWY) so(] "SUIOS SAp jenb e[ 10101[9WE P (€ 10 ‘Ques op s[ouuoissajoid sop saidne sonbrjeid
souuoq sa] Jioanowoid op (g ‘arpefew doueInsse, | Jed jJuowasmoquial o] uou no 1asodoid ap 32 spouuorssajold $9108 SIP 30 XneoIpow
SIISOdSIp SOp ‘SJUSWEBIIPIW SIP [BIIPIW 1IN, [ Juswonbynuaros sonjeal, p (] : suorssiw sajedrourid mod e 9[[7 "2IQI10UBUY JIWOUOINE, |
op juesodsip 12 o[erow Nijeuuosiad e[ op 3910p ‘Onbynuords 21910eIRd B Juepuadopul anbrjqnd oy : (SyYH) 91Ues ap allioINe sineH
"d1re)IUBS OOUB[ISIA

19 o[10A ] (7 39 ‘uonendod ef op 9jues ap 1819, ] 9p sojuouewIdd UOIIBAIOSGO }9 JOUR[[IOAINS B (] : Juos suorssiw sojedrourid sog “SILIBPI[OS
SOP 10 PIUES B] AP AISIUIW NP J[[A)) B[ SNOS Je) [ 9P d1[qnd JUSWASSI[QEI Uun 180 SANILT : (SANI) 811 Hues 8|[19A 8p [euolieu INsu|
‘9jues e op uonowod op 19 uonuaAd op 219nEW U [19SU0I P 10 dsnIadxd p

UonouO0J un I92Iax3,p (¢ 10 ‘anbijqnd 9jues op sowwessoid so ‘sorjqnd sjuawassijqeld sop 19 183, ] 9p 23dwoos o] mnod 21AnD U 21powW AP (|
- yuos suorsstw soedrourid sog arpefew souemsse, | 39 jey. | ted jusworedourid goueuy 30 ﬁ&tm@:% SOp 19 QIUES B[ 9P QIYISIUIW NP I[N
e[ snos 9oe[d Jriensrurwpe orqnd JuswWssI|qeId un 153 SHINIT - (SIJNI) d1Ues e| & uo1eINpa,p 18 UOIUBAZId ap [euolieu INsu|
"9JUEBS 9P QWIQISAS NP 9[qUIASUD, [ I9AE Uonenbype

ud 2I911eIIdSOoY SUI0S 9p 9130, [ 9P UOIN[OAY,] 9P 2IPEd 9] ‘sue buro sa] snoy ‘yusden mb (SOYS) oareiiues uonesue3Io, | 9p XNeuoI3or

BERLITA]
3] 313u0d IPN] ¥|
anod sda9jepuruwr

SBWIQUOS SO ‘QIues 9p S[oUUOISSayoxd Sof s10j 09Ae jerieusiIed U9 ‘JUSIOQR[Q SI[[O ‘UOIIBUIPIOOD OP SIOUBISUT "SIOINOSSII SINI| JOUTULINIP suonesiuEs.I0
op 10 ‘sudkowr ap 30 s31303[qo, p s[enuueLIN[d SHEIUOD SOP XN IOAL IN[OUOD dP ‘SIALId 39 So1[qnd 9IULS AP SIUSWASSI[LID SOP JIALOR, | $Ip SA[LIIUI3
IOUUOPIO0I AP 13 IISA[EUR, P ‘JUdWUIdANOD) 9] Jed arugop a19rreydsoy anbnijod ef ‘[euorSor NBOAIU Nk “09IAND U JIIOW OP SIIZIBYD JUOS aqeindur 3o
HYV 9 o7 ‘[oLQ)ew ud 30 ‘[ouuosiod us “Ioroueuy jrodde un IruInoy JueAp SOIqUISW SAWSIUESIO SO UNJBYD ‘AIQIOUBUY JO dANRISIUIUPE soqesuodsay

OIWOUOINE, [ OP SIPJOP JUOS SI[O ‘QIUBS B[ 9P ASIUIW NP 9[[9)N} B[ SNOS SOJ0B[J "dIpL[EW 9JULINSSE, | 19 e}, ] Jueroosse orqnd
19191l p JUSWdNOIS Un, p SULIO B[ SNOS SI9MIISUOI SI[RIOW SYIUD SAP Juos HYV 97T : (HYY) uonesijendsoy,p sajeuoibal ssouaby

"s108esn sop s310Ip sop 10adsar 9] anb Isure ‘snoj & [839 s9008 UOS IuLILS AP 10 SUIOS P JUWIY)SAS

np ywrxold e 10 91INunuoo el ‘9INos B[ ‘9yenb e 1oimsse, p (¢ ‘operew np d[eqo[3 2518y ud ostid e[ JaInsse p (7 SSIA NP SUOIIOIIP
sonne,p 10 SO B[ 99AE UL][ U9 ‘QJUBS 9P SJUIWIISSI[QRIQ SIP J[quIasud, | Jnod sujos op 210, | Josiuesio,p (] : SOHJ ©] 9P suorssiu
soredrounid so7 : (SOHQ) Sulos sep uonesiuello,| ap 18 uonesijeldsoy, | ap uondaliq - (SIA) S911IBPI|OS Sap 18 alUBS | ap aJ3ISIUIN
"9[euoI391 39 d[eUONRU d1IejIUES uonewueIso1d ©] 9p UONBIOQR[Y,[ B SQIBSSIOQU QJULS Op SINJJedIpul sof JIugdp (G 39 ‘onbrjqnd 9jues

ud osn1adxa | onb 1sure 9yo1oY0al B[ JOSLIOAE] ({ ‘UOTJUIAIOUI P SOISQIENS SO] JOUIULIOIP ‘QIues O QIQNEW Ud UONUIAIONI P XNBUOISII 30
xneuoreu sowwerdord saf 1oneAd 10 10UU0PI009 ‘Ques op onbnijod el op sojuiond sof 30 sJ1309(q0 SO 10Xy (€ SIA NP SUOOIIP SI[ 09AL
uoneloqe[[od us uonendod e op Jjues UL SUI0SQ SO JosATeue (7 ojues op anbnrjod e[ 19nJBAY J0 IOUUOPIOOI ‘QIAND U dIJOW “TI0AIIUOD
(1 : 9p Juos §O( ©] dp suoissiw sojediourid sa7 : (SOQ) glues e| ap sedaush uondsq - (SIN) SeUIepI|os Sap 18 SIUES B| 8p 8JISIUIA

90UEBL] UD JIUES IP JWISAS NP ULIS NE JIOUED I dIIU0D NN B[
nod sagrepuewr suonesruesio saredound sop prqeindur 19 saIqesuodsay -

83



*(9[101WIOP B SUIOS P SAIMONIS 39 SJUAWASSI[qRIQ “Xnedo] xneydoy) 9rurxord

OP SOOIAIIS 9 SUIOS XNE SAQID0SSE JU0s b suros op sarmonns sof (q 39 (190uLd Np
juowd)ren ap anbyroads uonesLione aun p juesodsip 10oued Ip syurR)e sjuaned
o[ Jueyren) drdeIdyiorpes op sPALId SOIUID SI[ 39 YUES AP SJUSWASSI[qLID S (B

: SJUAWIASSI[QRIY, P SadA) XNop MULYIP SUIOS $op uorenpersd e "xneuolhal 19
XNBI0| XNLasaJ ap uolrew.oy e (Z 19 sulos sep uonenpedb ef (] : sadourd xnop
Ins 99seq 1S9 UONEBSIUBTIO 91390 IOIUEBD JA[OA UN AIN[OUL JUIAIOP s[anbsay “(110g

-9007) SOYS IN3[ op uonoepaI B[ suep HYV S9[ 1oping ap uye (5007) SOHA Bl
9P 2IIB[NOIID dUN SUBP d[[1BIIP 12 L()-£00T 1odoued ue[d 9] Suep 9)LI0SUl 189 J[[J

2 9160]02U0, p $32IAISS Sap uonesiueblQ

(2107 % L00¢ 1endoy sued) sjueisrxo

QJULS 9P SJUSWASSI[QL)Y SOP UOLBAOUI B[ 39 ‘spanof sjuowadinbg p uonisinboe, |

‘orjqnd owR)sAs np sarmonns sap uolsuedxd, [ douULUY O ISLIOINE {SAIIB[NOILO

SO 931Pa1 ¢sa11qeIQ SPILIOLId SOP UONOUOJ U QIUBS P SOOIAIIS SOP UOILSIULSIO, |

110A91d ‘sumayearpur s9f axy £(*039 ‘syner[fed suros sop judwaddo[aA9p op [euonRU
owwrerdold rooued ueld ‘onbrjqnd gyues ap 107) jues op onbnijod B 111qeID : SN

'L00T
uy Jnod onagid 99s1[eIoUd3

QIAND UD ISTUI : [B}OAI0[0))

¥00¢
U9 99SI[RIQUIT QIAND U

OSIW ‘886 US QDIUL : UIdS
nagxd

[euornjeu owwerdord op sed
srew ‘sjuowolredop buro
suep 9s1ULSIO : ULIIN [0
-o3eysidop op

sostuedio sowwelr3ord s9|
doueuy 12 aAnoidde : g

oBqE) JOUIOIU] YIS NP
UONEIO B JUOP ‘OBqR)-NUE
10] [ anod uonedrunuwwod
op 21391e1S : XYq
“JUSWAUIOANOF NP
SUOISIOPP SIAP QIAND UD
ostu e[ mod so1391ens

SO 39 SAIIB[NIIID

so1 aredard : §9Q
‘sojuonid s9)

19 JUB[SISI] SIPED O] [qEID
: (SN 18) 1UBWBUIBAN0D)

SUI0S P WNNUNUO))

ageysidoq

UOTIUIAIJ

BUEIREN
Jed sanajoe sap
soqesuodsay

“IOOUEBD 9 A1JUOD )N B[ B J9 9130[00UO, | B SOANR[AI SUONSIND sof Ins as1310dxd

0JN0} 9P ‘SSSAIYIUI SANSIUTW SIP SPUBIAP B[ © ‘UonEsI[edl (g ‘sojeuoneurajul 30 souudedoins suonoe,p juowaddojoagp ne uonedronted (/
‘uoryenyeAd, | op 39 ‘sulos sop ‘yuowouSIosus, [ Ip ‘QYdIdYydal e[ op ‘03eisidop np ‘orojorwugprdg, | op ‘uonusadid €] Op saurewop S9[ suep
0130[00UO U9 SO01AI0S 9P $9ALId 39 so1]qnd SINOSSIUINOY 913U SAUAWOD SUONIE, P TAINS 30 Judwaddo[oadp (9 (S9UIIU0D SYOIAYII

op sorqnd sowsIueSIo SO 99AR UOSIEBI] Ud ‘9yrjenb op $019)110 SOp & juepuod9r 9150[00UO US YOI IP SUOILSIULSIO, P 19 SOUIUD, P
uoneudIsop 30 yuowaddo[oAdp op 10 9YIIYDaI AP SAIQINoNIed SUONOE, P UOHBUIPIOOD YUSUAIURUY ‘OIAND UD OSIW (G {100UEBd 9] 910D
90| B Op SUIBWIOP J] SUBP JUBUOAIIUI souu0s1dd 3o suoissajord sop anunuos ofesrpowreled 10 9[eOIPIW UOBULIOJ O SUOIIOR, P UOHEPI[EA
] &30 ooe[d ud asiw e[ & uonedronted (§ (100ued ne synejar sow[qold sop ojquiasus, | Jns orjqad np 30 sjouuoIssejoId sop uonewIoul (¢
‘o130100u0, | Juenbneid gyues op sjouuoIssojoId SO 10 SIUSWOSSI[QRIY SIP JUSWITe, P SOILI0 9P anb [sure 9130]00U0 US SOIIAIIS J0 SUIOS

op 10 sonbneid souuoq 9p S[ONUAIYIAI Op UOHIUYIP (T ‘s1oTesn sop sjuejuasgrdol s9f Ins onb Isure 9jues op S[OLISNPUI SI] 39 S[ouuoISsajoId
o1 Jns juowwejou JueAndde, s ud 100ued 9] 913UO YN AP JNISOSIP NP UOHEN[BAY JO UOIBAIOSQO (] SOJUBAINS SI] Juos ‘onbrjqnd gyues op
onbnjod e[ © 9AR[AI $,(()Z I0OB ¢ NP 10] SUBP SIIUYIP ‘SUOISSIW SOF "S90U}IAWI0D 30 SUOHMIISUT SOJUDIQIIP SO QIJUS IOOUED NP JUTBWOP
o[ suep ‘udr] 9] €] [[ *sonbynuaros sowsiue3Io spueI3 9 30 SoIre}IUBS SOOUIZE SI] “OUYOIOYOAI B[ AP }0 QJUEBS ] OP SI[ENUID SUOHENSIUIPE

SO[ 09AE 10139 39 JOOIIP JOBIUOD UD IJ[[IBABI) OP UOISSIW Jnod € [ "0U0IoyodY B[ 9P 10 JJuLS B[ OP SANSIUIW SIP 9[[9)n300 B[ snos 9oe[d 3so

BDNI.T 'soa1xd 3o sorjqnd suros sop 30 aydI1aydal g 9p ‘uonuarid e[ op simnajoe sinarsnyd juenbrjdur sjoload sop 193011d noype 1ooueuy op
1ounrad mb ‘owouoine orounonerpdo uonsasd oun p 930p “orqnd 3919ur, p Juowadnoid un 159 BHNI.T : (BDNI) J80UBd Np [euoneu 1NIsu|

84



"NBISI NP JUSWAUUONIUOJ I SUBP

onbiyoreidry 9101 9p sed juoine u [euor39r 9]0d 9] JUBMINSUOD SIUSWISSI[QRID
SO "$9S1[B109dS JUSWAINRY SI[BUOITII SUOISSIW SO ‘PIBPURIS SUIOS dP SIIIATOR
SINJJ Op SNS U JUIIIXA INb 130[00U0, P $IIS SO NO JUEBS OP SJUIWISSI[GL)D SI]
Ied omnsuoo e1ds [euor391 910d 977 2130[0dU0, p [RUOISAI 9[0d UN surow nep

10 UOIFQI BS Op XNBLIOJLLIA) XNBISI SIP QMIISUOD BIOS [BUOISQI NBasQI anbey)
-onbrurpo aydIoyaI €] ® 19 sojueAouul sanbruyody xne nb 1sure ‘sasijeroads enmn
19 sox9[dw0d SUI0S XNE $9008, | JAINSSE B 10 J1F0[0JUO U SUIOS AP SINISSIUINOY
SOp 9[qUIASUD, | JOUUOPIOOD B JUISIA snAQId Xxneuolbal XNeasal 97 so]

"9JUES Op NBISQI

un,p SuoISSIw s9[ Uo[as judned anbeyo op SI91AIIS 30 SUIOS SOP UONEUIPIOOD

B[ JoInsse, p 159 9yruurxold op [BLIOILIO) NBISI np [0 9 “sjijerjed suios op
XNEBISI SA[ anb S[9) SJULISTXD JJUELS Op XNLBISYI SOINE, P DAL SUI] SIP JI[qL)D
juormod XNBLI011I9) XNBIST SO “SAINJONIS SO SANUD SLIBIUAW[AWOD SI 39
suone1doos S IOSITRULIO) B JSIA SIS S[9) 9P UONEBULIOY B "9IF0[00UO0, P IS Un
Jomnsuod nod 10dnoi3ar os & s9310Ul JUOS S[onbsa[ TooURd Np Juowden 9f mod
sgstroine ArdeIauorper op SPALId Sonuad 19 9JuLs AP SIUIWASSI[QRIY ST (9NoI

B[ Op NdAOW J[) A1UID Nk 9 Jrurxord op SIJIAIS 30 suIos s9] Jnod sa9100sse
suros ap sarnjonms s aLRYdLdd us 99A® 8yods pue gny S[PPow un uo[ds
S9MINSu09d JuOos 39 (1e1doy-(9A1Id) S[[1A) [BOO] NBIATU NE SUIOS SIP IINUIIUOD

B[ JOINSSE B JUSSIA (9)1WIX04d 8p XNBLIO1LLIS) XNEas) XNBIO] XNBISII S9]
‘[BUOIZI 39 [BD0] : XNBIATU XNIP 9110dWO0I SOINIINIS SO OP NBISYI U ISTUW B

‘nenb

doueInsse, p snssaood un, p saseq s 1932[ ap 30 syuaned sap Jsijeuuosiad
IAINS 9] J1oAnowold 9p QUAWISSIqe)Q, | AP UIS NE A1F0[02UO0 P SPIANIL SI|
IoUUOPIO0d 3P 1 sAqIsiA snjd a1pual ap uye (Hg) a160j02UO Ud UOITRUIPI00D
9p 2J41U82 uN UIdS Uos U pard Ins 9330w JIF0[OJIUO, P SIJIAIIS SIP JUBIJJO
QJues op JudWAsSI[qeIQ anbeys anb 1ssne 310A21d o[[oUUOIILSIUBSIO UOISIA B

‘(soreyuowoedop uonsos
op saxmonns Jed so0931[[00
soguuop) sowrwersord

S an[eA9 I SANI
‘syuowaredop simarsnjd no
un,p nedAu ne sowwerord
S9[ JuaUUOpPI00d b $378I0]
Uo1)SoF 9p saIn3onms sap
O[eUOIZQI UOTBUIPIO0D

[ ‘a8ejorid op 930D

BIA ‘QInsse : SSvH(
*SUOIIOR SIP

UOTJRUIPIOOD B[ }O SIOOUBD
sap 23eis1dop np djquuasud, |
[erudwayredyp 10 [euoI3AI
‘Teuoneu siarjed xne 1jo11d
1nod Qjueg e[ 9p dnSIUIW
9] 1ed 91epURW : RN
‘(souuoodoind
SUOIIEPUBIILOJT)
9J10BIYJ, P SINDIBIIPUI

19 ‘9)enb op spiepuels
‘uonesIuesIo ‘SJUBUIAIUI
SOp UONEBULIO}
‘UONBSI[IQISUSS

op sauSeduwres : juanjour
sostuedio sowwerdord so]

syoloxd

SOp doueUY ‘UONRULIOJUL, P
19 SUOIAYIAL AP SIIATJOR
Sop duQu ‘10oued ue[d np
uornjeorjdde, | mod smajoe
XN J100SSE, S : BN

smojoe xnedrourrd

SO[ 09AE SOISIFAI SOp
juowoddo[aagp 9]
QUUOPIO0D 9 SIQOULD
sop anbi3ojorweprd
OOUB[[IOAINS B]

U - SANI
onbi3eqe) uonessao
op 12 uoneINPY,p
sowwes3old sap 2193
‘onbi3eqe; souoreard
B[ ans 9)onbuo {(190ued
anwoueq) uonemndod
e[ 9p syuowdlIodwod
19 SOOUBSSIBUUOD SO
s 919nbud : ggdN|

85



‘JUOWIASSI[qRIY, [ Op sonbi3ojoouo s9jIATOR

S9[ NS SUOLWIOFUI SOp a1mpoid (9 ugus 39 NBISYI NP SINJIL SIP UOHBUIPIOOD
B[ 30 9[IOTWOP € suros s9[ ‘proddns op suros sof jueidojur smoored sap 1ams of Jed
JUOWI[[OMIUIAY }9 SNOA-ZOPUAI op 9sLid e[ € opIe, | ‘UONBIUILIO, | “UOTJRULIOJUL, |
Ied syuoned sop uannos uonouoj oun roddojoagp (¢ <suros ap gsijeuuosiod
swwressold un,p juoried onbeyo e osrwal vl 9p Joansse, s (3 {(10oueod ueyd np

0t 9Imsowr) dououue,p Jursodsip of ooe[d us amow op 1oInsse,s (¢ 9enb
o0URINSSE INJ[ 9P 39 UONSAZ [ op (dDY) soareurdiosipun(d suone)nsuod ap
suorungi sap sreiq 9 Jed ‘axreurydrosiprmyd jJuowouUUONOUO 9] AIAND U I1)OW
9p JoImsse, s (7 ‘uonesInn Ind[ 9p durojul ypne, [ doe[d us amow 39 [eUOISII
neosor of Jed spIfeA $91000301d 19 S[OIIUSIYIOI SO SYUBUSIOS O SUIOIPIW XNe
91qruodsIp 21puaI (] : SAIUBAINS SI[ JUOS SOH SIE[NIIID B[ SUBP SATULYIP

anb sa103 D¢ sop suorsstw s : (Og) 2160]02U0, P UOITRUIPIO0I 3 Sa11Ud)
XNBUOISYI XNBISI

Sop uonesi[aqe| ap anpdooid sun 1ojo[id mnod (SOH dI1B[NIIID BIA) JJBPUBIA
{« JOOUBD NP JUIWIIEBI) » OP SUIOS AP SIUAIIR, P UOIBSLIOINE, P SIOURIAI[IP S|
a1pownos Inod saIreIudw[31 SUONISOdSIP SO 99AE US| U SJUIWISSI[(LIQ

SOp SJUOWIRIT. P SAIYLIO SO JIuYQp Inod (SOH 21Ie[NOIIO BIA) 9JEPUBIA]
‘syolo1d op 1o10URBUY

UdNNOS {UONBWLIOFUL, P 19 SUIIAYII 9P SIMANIL SOp duu £(9s1peuuosiod 1Ams
19 SOOIAIAS 39 sulos sap axreurdrosipinu ayoordde ‘oououue, p UOIEL)NSUOD)
oyrenb op synisodsip op 3o (JuenbrunuItod I9ISSOP “XNLISAI ‘)¢) UONBUIPIOOD
Op SoIMONLS SA[[AANOU P 99[d U 9STW B[ JUOP ‘19ouLd Ue[d Np SAINSIW SOP
uoneordde, [ mod 9jues op owY)SAS np 30 SJA NP SINGJOB XNB AI0SSE,S : BN

*SINOOAI AP O[BUOLIQI AIJJO [ INS UOLIL)IIOUOD

B[ JOSIUBSIO ULUD J9 SINOJAI 9P SO[BUOIFYI SIOINOSSAI S 19 $90u9)dwod SI[ Ju0
b SIS SO NO SHUSWASSI[QEIY SO JOYIIUIPI ISSNE JI0P [ 9130[00UO, P [BUOIFII
o1od un surow ne RYHUIPI JI0p SOYS 27T “udsodwod sof mb ardergyyorper ap
SOIUQD SO 39 YIUBS AP SIUAWIISSI[QEI SO 19s1991d 39 9150[0dU0, p SIS sindrsnd
no un 1ynudpt ndd §OYS 91 anb 1ssne anbipur SOHJ 218N BT "BDNI.]
Ted 9IAND UD 2I))OW B XNBUOIFYI XNBISI SIP UONESI[[9qE] 9p snssaooid un Ins
juowwejou JoAndde s ynod Jusweoueuy o anb 30 xneasar sop juswaddojordp
op 9[BUOIZYI UONJBIOP B[ BIA AIF0[0JUO, P XNBIO] XNe3sI sap judwaddo[ordp

[ JUSWIIDAIIP JUAJUBUY YV S9 onb 1ssne o[ndns SOHJ 211e[No10 B
‘sonbyrogds sIndjeorpur sop 1939 199 € 19XY }0 Xneuo1391 s9[od sop 19 (xneuorsor
XNEBOO[) XNBISQI SIP UONBSIULTIO, | OP QIAND U ISIW B[ AIAINS JUIAIOP HYV S|
anb 110A91d SOHQ 211e[NoIIO B 039 ‘O[Iorwiop e uonesijeidsoy, | ‘synerjjed suros
S9[ “190UED IP SAJUIONE SAUU0SIdd XNB SIVIAIIS 39 SUIOS SI[ Juanjoul sjanbsoy
‘(SOYS) darejIuEs UONESIUETIO P XNEUOISOT SLWYDS SI[ JUSIOqe[ : HYY

86



“(IAINS 19 YSIA ‘SINJJBIIPUI ‘UONJEBN[BAJOINE BIA)
SJUDWUASSI[QRIY SI[ oYNIAD 9jfenb op sinadjearpur sop andnwoid 30 addojaap
‘spouuorssojold s230. SO 30 SAIFO[OUYD] ‘SIUIWBIIPIW SI] N[BAD : SWYH

'SINOJOE XNe
soudoixdde snd ef jrered mb onbipun( ourog e[ juoipuaid ojod np sarquuowr sof
onud uonerddood Op SOPOW ST "UOIFBAOUUL, | B J9 SUOIOYII B] B YUOWAUSIOSUD, |
e uonjedronied e[ 10 UOISSIW SWQIXNAP BT "UOISI B] 9p neoAru ne doe[d uo

9SIW SINOJAI SIp uonesIuesIo, | asiewIo] [ ‘sofeuor3ar sadmbo sop ajquuosuo, |
Inod onbrurpo oyoIoyoar ] & S9008, [ 9)1108] 9]0d 97 ‘[BUOISQIIdIUI SINOJAI UN, p
Iqrssod e[ 90AE ‘SOQUIUOPI SINOOAI 9P SOOINOSSAI SOp 19s0dsip anod sosmbaz
$90u939dw0d SOp [qUIASUI, | Jrungi 310p 9]0d 97 "suros xne 991 359 9]0d np
uorssiw 191woxd B ‘SIUSWOSSI[QRIY SIP S}IOIOUO0D UONESIUBSIO P SOPOU SAP 30
syuowaFesus sap Jed ympen as [euordar 9jod ne uonedronted e : jeuoifal 810d

"dNUIIUOD UOIJBULIOJ B] B IOPIR 19 20udLIpdxa, p o3eired o] 1oSL10AR)
9uenbrunuwiuod 19ISSOP 9] JUOP ‘SI[BIIPIUI SOQUUOP 9P SUNWIWOD UONEIIUNUWIIOD
op s[1Ino sap sroanowold (s1oda1 ap sasreur[diosipLn]d UOneIIIU0)) P
SUOIUNYY SOP JUAAQ[QI Inb SIOISSOP O] JIUYIP (52110319d91 9p UOHMIISUOD B]
e1A sjuoned so 30 S[ouuoISsajoId SO] JOULIOJUI : SIJUBAINS SO] JUOS XNBISII SIP
sonAgid suonouoJ sanNne s "Neasl np urds ne sanbperd sap 10 soIqUIdW SIP
uonen[eAl, | 1 Jenb ap sypne p juowdddo[aA9p 9 (€ NeIsI np saIquiow
XN UOISNYJIP INJ[ J2 SO[BUONRU SUOIIBPUBWIWIOIAI SIP Jiied B S[ONUIQJI 9P
uoneIoqe[?,[ (7 D¢ sof Jed soguuaWI[e SUIOS P JIAIIOR, | B SOAIIR[AI SOQUUOP
9p 9reuo13ax asAeue, [ 12 [1onda1 9] (] Jed sanne anud ‘SIIIAIIS Sop 9j1jenb

B[ JOIOI[QWe P UOOUO) Inod ISsne JUo XNBUOIFI XNeds so] syudned sap
SOOIAIQS 19 SUIOS SIP UOIRUIPIOOD B] JUAWAJOAIIP JAINSSE P ‘[8d0] Neass ap sed
® AU [1,S NO ‘UOIZI INJ| SUBP SIUBISIXD XNBLIOJLLIO) XNEBISI SI JOUUOPIOO0D AP
$9101 1nod Juo XneuoIgar xneasas s : a160j03uo,p Xneuoihial xNeassy

87



*90UdIoYJe InJ[ op onb aoe[d ud st snssad01d sap 39 uonesiuesio, | op uepd

a1 Ins Jue) “(Z00Z/T1/61C SLINVND/SSA/SOHA d11B[NII0 19 Z00T/T1/L1 19109P)
Q0UQIQJQI AP S9)X2) 9] Jed sonAid sP)I[EpPOW SI] UOJIS SANMIISUOD UOHUIAUOD
INQ[ SUBP 9JLIOYP UOHBN[BAD P QUIIBUWIP SUN AIAINS B 19FeTud, S JUIAIOP

(sonne no 2130[00U0,p) XNLISAI SI[ SAIqnd SJUSWIOURUL P IDIOYQUIQ INOJ

sowwresgord
sop ajuepuadopur
uonenfeAs - SANI

“190ued ue[d 9 suep
9)1[B1IOW B 9P UOIONPI
op s9[q1) ‘anbrqnd 9jues
3p sjnoalqo o1 mpour mb
(¥007) onbrrqnd oues op
anbnijod e[ € 9A13R[1 10]

"S0-200¢ syuerfred suros sop yuswaddoaAdp ap (+007) 101 ©[ suep saoxy (anbisAyd o b:owaﬂaﬂ”wm
[euoneu swuresSorg Juowoudedwoooe | op 1o syer[ed suos sop uonesiuedio,[ | Bl SUBP 39Xy (uonedionted QNANDE ‘uonLNU I s %M—B o
B OAIIR[AI 70T JOLIAYS 6T NP SO/SOH dIre[noair) ‘synerjed suros xne 9p xne}) sAQL) ‘0Bqe) J00J[B) SAqID) : W
$990€, p J10Ip 9] IuLIeS € JUBSIA 666 UMl 6 np 107 17107 10 LOOT [endoH sueld ‘L0 “L0-£00T Tooued
‘2150[00UO UD SUIOS SOP UONESIULSIO, | € 9AIR[AL GOOT JOLIAYY 77 NP SOHA |  -£00T 190UBD UD J[BUONEU |  US S[RUOIBU UOLBSI[IqOW
arre[noar) ‘sanbrurpo sresss sap e uonedionied ey ns 39 sosijeuuosiad suros xne UOeSI[IqOW 9p UB[J | 9P UB[J ‘OkqE) 9] NS 0] Jd
19 90UOUUER, P UOL)BI[NSUOD B[ B SO, [ INS SAQID 1 £(-£00T 190UBd UR[] : SIA ‘anbrjqnd 9jues 107 : G onbrqnd gjues 1077 : SN
SUI0S 9P WNNUNUO)) adeysidoq uonuIAIIJ
*030 ‘ofeorpow orydeISowop e[ INS XNAI| SIP JB)9 UN dOUBUL]
‘syuaned sop Sejualle SO NS SAYIIYDAI 3P s32fod sap QU
‘sonbayorown) sap JuowddIojual of suep onbrduy
‘(uanos) sjuruUSIOS SOP UONBULIO) 3P SUOTIOL SAP SUIIA]
‘{(saxreurdrosiprmd
SUOI)B}IOOUO0D) DOUAIQJUOIOISIA ] In0d ISIOUBUY USIINOS UN dIJJ()
“(erdesgyoruryo)
a[Iorwop ¢ uonesedsoy, [ 3p S[BLIOILLIS) AIN}ISAN0D B as[ndu]
B EIREN
‘SJUBAOUUI SJUSWEIIPIW SI] NS A[BIIPIW 30 onbYNuaLds J[[10A dun aoe[d us PN
p I [ed21p g 11 I aed BHNLLI 9P

‘onbrurjo

onbnyerd e] anod 9y1enb op so193110 SOp ‘sonne,p 19 SYH ‘SOHJ 9948 ‘Nuyeq
9uenbrunwwod

Jo1ssop np 2oe[d U 9SIUI B[ [RUONBU NBIAIU NB 2)0[1d 19 SUOIZAI SO] JUSNNOS
{SINOJOE SO] O9AE UONBIOGE[[0D U 9130]00U0, P

xneasor sof anod saSreyo sop Joryed 9] (HYV 10 SOHQ) Juswadjuro(uod 9301
{SJUOWIASSI[L)Q S| SUED QIPE[eW B[ 9P 9oUOUUR P J1IISOdSIP NP UONESI[RIQUIT
B[ I00URD 9] d1U0d d[euoneu INJI[ B 99Ae JeLreudled uo ‘OuSedwoooy

o11qnd np uonesI[IqISUdS
op souSedwred sap QU

'SoIISI3a1 op

1AINS ne 30 90e[d ud osrw e[
' odronred ‘uonewoyur, p
s[no sap ympoad
‘uonuaAdid op souSedwres
S9p astuesIo oeqe)

-nue onn| e] mnod a1ped
UONUIAUOD B[ P IAINS J]
amod g 9 Jed 9jepuey

SUI0S P WNNUNU0))

ageysidoq

UONUIAYIJ

andep durey)

88



‘(L00Z) WIDNV U NBasoI Np SoxSISaI SOp 9pnjy : 90URI,{ Ud Jooued ap sjuroje sjuared sop o1amg : INIDNVIA

“100ued Ue[d NP IAINS Op [BUOISQI PIOQ 9P NBI[qR) O] SUBP BISIUS 10 J1S0[00UO, P [BUOISII NBISOI NE SIWSULI)
BIOS [[ JUSWISSI[qEIQ, [ Suep d130[0ouo,] ap sanguered xnediourd sof 1osA1eue, p emowod mb 9sipiepue)s [onuue ganoe, p uoddey : Og

(9Bueyd e 1nb 89 "'9002-£00¢ J99URI UR|d) SIudAsSSI|dw0doR
Sap (900Z-£007) Juemnuno j1oddey (100ued ue[d Np SAINSAW ()/ SIP [dnuue IAMS ¢/(0-S00Z anbi39ojens uonoe p ue(d : IN|

-03eys1dop op sowtueidord sop anbi3ojoropidy uoneneay, p spoddey 9uanoe, p spenuue spoddey : SANI

onAnoe, p sponuue spoddey : HYV ‘SYH ‘S3dNI ‘SN

$)E)[NSYI SIP TAINS
31 1nod s[pnQ

‘(MOS) suonepuewtody ‘suond( ‘spiepue)§ owweI3ord

‘xneuor3ar sa[od op uonears el juesLoAey (NHDD) SoIrejIsIoAun siareidsoy
SOIIUY)) SO 9130[0190ULD 9P UONBIIPI B 30 (DD TON.) Jooued 9] 13U0d d)N|
Op SOIJUAD SOP O[BUONIEU UOBIIPY,] B d1UD ($0(T) 9Iped PI0ddY : DD TONS
(L007) SyueAOUUL }9 XNJIQUO SIUIWERIIPIWL

sop a3esn uoq un anod xneuorjeu S[ANUAINY : SYH 18 SAVYSSAV ‘BINI
‘sonbruoryo

sopefew sop 91A 9p 9)1enb ef Ins wosu/SHIY 239nbud, | € 10 [euoneu
UOIJBULIOJUL, P QWQ)SAS Nk 99100SSk €19 Inb 100ULd 939nbuo oun,p ooejd ud asIjy
‘suros sap 9yrenb e[ op uonelorowe, | Ins odder airey op juenouwad [euoneu
UONIBULIOJUI, P QWISAS un, p 9A1ssa13ord ooe[d us asmu 30 uonugyd D¢ Sop
[onuue 9)1anoe, p Jodder of nod s90USIXO SOP UOISIOAIJ "XNBUOIFII XNBISII SOP
uonesijjoqe] op anad1d a1npad0Id O1S0[0dUO, P SUIOS SIP ILIJO B SJUSWISSI[E)D
SOp UONJESLIO)NE | 9P ONA UD JIUYIP B SIUSWISE, P SAIYD) : BON|

‘190ued ue[d np 21AND

ud astul e[ 9p dwod a1puar 9p BYN]J 12 SIN ‘SO[BUOIIRU SIJURISUT XNEB 10 HY V.|
e juepowdd 10oued ueld np 1AINS Op [BUOISQI PJOQ 9P NBI[QR], {DE SIP SUOISSIUW
SOp 2110J31[q0 UONESI[B] B JOINSSE, P U D¢ Un Juo b Sjudwossijqeld s9|
29A® sudkow Ip 12 sy1d3[qo, p senuuermd syenuo)) (1102-9002) SOUS : HYV

89



D-5 Mode¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le mode¢le de gouverne de la lutte contre le cancer en France comporte les caractéristiques suivantes :

1))

2)

3)

4)

S)

6)

90

Une organisation dédiée (Institut national du cancer, INCa) a laquelle on délégue la responsabilité

de coordonner et faire le suivi de I’ensemble des activités de lutte contre le cancer sur I’ensemble du
territoire et de développer, financer et coordonner la recherche. L’INCa est situ¢ a I’extérieur du ministére
de la Santé, sous la cotutelle des ministres de la Santé et de la Recherche. Elle est dotée d’une gestion
opérationnelle autonome qui permet de financer et/ou piloter des projets. Il est en contact direct et étroit
avec les administrations centrales de la santé et de la recherche, les agences sanitaires et les grands
organismes scientifiques.

L’INCa détient les responsabilités suivantes : a) liaison dans le domaine du cancer, entre les
administrations centrales de la santé et de la recherche, les agences sanitaires et les organisations
scientifiques, b) mise en ceuvre des mesures du Plan de mobilisation nationale contre le cancer (2003-
2007), ¢) mise en ceuvre, financement, coordination de la recherche, et désignation d’organisations de
recherche, d) développement, financement et suivi d’actions communes en maticre de lutte contre le
cancer, ¢) définition de lignes directrices de pratique et de critéres d’agrément des établissements et

des professionnels de santé, f) information et formation des professionnels et information du public,

g) observation et évaluation du systéme de lutte contre le cancer, h) réalisation, a la demande des ministres
intéressés, de toute expertise sur les questions relatives a la lutte contre le cancer, et 1) participation au
développement d’actions européennes et internationales.

Le ministére de la Santé (direction générale de la santé et direction de 1’hospitalisation et de I’organisation
des soins) détient les responsabilités suivantes : a) planification stratégique et planification des ressources
(humaine, financiere et matérielles) au niveau national, b) planification de 1’organisation de I’offre de
soins communiquée par le biais de textes réglementaires (circulaires) aux ARH, c¢) définition des grands
chantiers (création de programmes organisés de dépistage, construction de nouveaux établissements
publics, 1égislation anti-tabac, etc.), d) définition des indicateurs de santé, dont plusieurs ont été inscrits
dans la loi relative a la santé publique (2004), e) financement des ARH., des agences sanitaires et de
I’INCa.

Les ARH détiennent les responsabilités suivantes : a) mise en ceuvre au niveau régional de la politique
hospitaliére dont les mesures relatives a I’organisation des soins du plan cancer, b) élaboration, en
partenariat avec tous les professionnels de la santé, des schémas régionaux d’organisation sanitaire (SROS
2006-2011), lesquels prévoient I’organisation des soins et services d’oncologie, des soins palliatifs, de
I’hospitalisation a domicile, etc., ¢) suivi de la mise en ceuvre de 1’organisation des réseaux (locaux, et
régionaux) d’oncologie ainsi que des pdles régionaux d’oncologie, d) définition d’indicateurs spécifiques,
e) financement direct du développement des réseaux locaux d’oncologie via la dotation régionale de
développement des réseaux , f) identification via les SROS des sites d’oncologie et des établissements

qui les composent, g) identification via les SROS du pdle régional d’oncologie et des établissements ou
sites qui ont les compétences et les ressources régionales de recours, h) organisation de la concertation sur
I’offre régionale de recours en oncologie.

Les réseaux régionaux d’oncologie détiennent les responsabilités suivantes : a) coordonner les réseaux
de proximité et a défaut, assurer directement la prestation coordonnée des soins, b) assurer I’accés aux
soins complexes et ultraspécialisés, ainsi qu’aux techniques innovantes et a la recherche clinique, et c)
améliorer la qualité des services.

L’INCa a une influence significative sur les réseaux et les fournisseurs de services de lutte contre le
cancer grace a : a) son role dans le financement de projets pour mettre en ceuvre les mesures du plan
cancer, b) certaines responsabilités fixées dans les textes réglementaires (ex. labellisation des réseaux
régionaux), ¢) son role dans la définition de lignes directrices de pratique et de critéres d’agrément des
¢tablissements et des professionnels de santé, d) son role dans la formation des professionnels et €) son



role dans I’évaluation du systéme de lutte contre le
circulaires) au niveau national, incluant des disposi

cancer. Un systéme réglementaire (lois, décrets,
tifs d’autorisation de pratique de méme qu’un

dispositif de planification des services (SROS) et un systeme d’agrément des établissements sous la

responsabilité des ARH permettent au ministére de

la Santé une autorité certaine sur les organisations

régionales ou locales responsables de la prestation des services.

D-6 Leviers de changement mis a disposition en France

TYPES DE LEVIERS | FRANCE
Cadre législatif
= [égislation Oui, voir D-3
= Réglementation Oui, voir D-3
Gestion par résultat

= Plan d’affaires

MS et M. Rech. : Plan Cancer 2003-2007

= Cibles de résultats

Oui (loi santé publique et plan cancer)

= Entente de gestion et d’imputabilité Oui
= Reddition de comptes (rapport annuel) Oui
Moyens d’action

= Instance(s) de pilotage

Responsabilités partagées

= Financement dédié
Pop. (2003) 60 180 529

2,3 milliards $ CDN pour I’application du plan (sur
5 ans);

Dépenses totales en cancer estimées a 12 milliards
d’euros (18 milliards $ CDN)

Stratégie de mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances Oui
= Soutien a la mise en ceuvre Oui
= Incitatifs financiers Oui
= Transfert de connaissances, formation Oui

Meécanismes d’assurance qualité

= Standards de qualité Oui

= Lignes directrices de pratique clinique Oui

= Systéme de collecte et d’analyse des données Oui
cliniques

= Processus de révision par les pairs Oui

= Désignation, labellisation des structures dédiées | Oui

= Audit clinique Oui (HAS)

Meécanismes de suivi des progres

= Registre Réseau des registres FRANCIM
= Surveillance des temps d’attente Non

= Rapports progres publics Oui

= Enquétes aupres des personnes atteintes Oui par INPES

= Evaluations indépendantes

INVS : Programmes de dépistage
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ANNEXE E
LUTTE CONTRE LE CANCER EN NOUVELLE-ECOSSE

E-1 Historique du développement stratégique

La gestion des services de lutte contre le cancer était, jusqu’en 1996, sous la responsabilité de la Cancer
Treatment and Research Foundation of Nova Scotia (CTRF), une société de la Couronne établie dans les
années quatre-vingts avec le mandat de gérer la prestation des services d’oncologie, ainsi que de coordonner
la recherche et le développement de traitements du cancer®. Or, au cours des années quatre-vingt-dix, de
sérieuses préoccupations ont été exprimées concernant I’acces et la qualité des services d’oncologie [Smith
etal., 2001, p. 2]. En 1993, le Metropolitan Hospital Advisory Committee passait en revue 1’organisation

et la prestation des services, principalement ceux dispensés a Halifax et dans une moindre mesure ceux
dispensés a travers la province [Cancer Action Committee, 1996, p. 8]. A cette époque, la province se

situait parmi celles qui détenaient les plus hauts taux d’incidence et de mortalité due au cancer au Canada.
Le rapport qui fut soumis au ministere de la Sant¢ avait identifié des problémes importants et proposa un
cadre global pour améliorer le systéme de lutte contre le cancer [Smith et al., 2001, p. 2; MHAC, 1993].

En 1994, la province entame une transformation de la gouverne de son systéme de santé, qui se caractérise
notamment par 1’abolition des conseils d’administration des hdpitaux et par la création de Regional et de
Community Health Boards. C’est également en 1994 que la CTRF propose un programme de lutte contre

le cancer pour la province®”. Mais la CTRF sera par la suite abolie®® et ses activités intégrées au Queen
Elizabeth Il Health Sciences Centre. En septembre 1995, le Nova Scotia Cancer Action Committee est mis
sur pied par le ministeére de la Santé pour établir un plan d’action qui permettrait de développer une approche
coordonnée et systématique de la lutte contre le cancer dans la province [Cancer Action Committee, 1996,

p. 8]. Le Comité était composé de représentants de tous les milieux impliqués dans la lutte contre le cancer,
incluant : le gouvernement, les facultés de médecine et des professions de la santé de 1’université¢ Dalhousie,
les hopitaux régionaux, le IWK/Grace Centre, les planificateurs du Queen Elizabeth II et la Nova Scotia
Cancer Society. Le rapport du Cancer Action Committee fut remis au sous-ministre de la Santé en 1996.

Ce rapport, intitulé Cancer Care Nova Scotia: A Plan for Action, se présente comme une stratégie globale,
intégrée et imputable pour la gestion des services d’oncologie, 1’établissement de standards et 1’évaluation. Il
compte 20 recommandations pour réduire la fragmentation des services, dont celle de créer la Cancer Care
Nova Scotia (CCNS) comme une entité autonome, dotée d’un conseil d’administration et d’un directeur
nommeé, pour coordonner, renforcer et évaluer les activités de lutte contre le cancer, sans toutefois étre
impliquée dans la prestation de services. Bien que I’ensemble du rapport ait été accueilli favorablement par
le ministere de la Santé, ce dernier a plutot choisi d’établir CCNS en tant que programme en son sein, et
d’investir I’autorité d’examen de la qualité des services dans la fonction d’un Commissaire a la lutte contre le
cancer qui répondrait directement au sous-ministre de la Santé. Le poste qui fut créé a cet effet combinait les
fonctions suivantes : Commissaire a la lutte contre le cancer, Directeur du programme de lutte contre le cancer
du Queen Elizabeth Il Health Sciences Centre et Vice-Doyen a I’oncologie, de la faculté de médecine de
I'université de Dalhousie. Ainsi le commissaire se trouvait a la croisée de tous les parcours des divers acteurs
de la lutte contre le cancer. Fait inhabituel, les orientations stratégiques retenues par le gouvernement se sont
donc exprimées dans les objectifs, principes, activités et responsabilités des parties prenantes qui figurent a
I’annexe du contrat du Commissaire. Cette annexe peut étre considérée comme le plan stratégique de lutte
contre le cancer de la Nouvelle-Ecosse®'. Les réalisations qui en ont découlé ont été initiées, favorisées et/ou
coordonnées par CCNS et son Commissaire. A la demande de CCNS une évaluation de son plan de mise en

28. Nova Scotia Archives and Records Management. Government Administrative Histories Online. Disponible a : http://www.gov.ns.ca/nsarm/gaho/
authority.asp?ID=20.

29. Cancer Treatment and Research Foundation of Nova Scotia. Proposal for a Nova Scotia Cancer programme, April 20, 1994.
30. Cancer Treatment and Research Foundation Act R.S. 1989, ¢ 55. Repealed 1995-96, c18 —le 27 février 1996.

31. Communication personnelle du Dr. Andrew Padmos, ancien Commissaire de la lutte contre le cancer (1998-2006), 10 novembre, 2006.
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ceuvre fut réalisée en 2001. Des enquétes auprés de personnes atteintes de cancer ont été menées en 2004 et
en 2005 et ont montré de hauts taux de satisfaction. En 2006, deux événements importants se produisent : le
Commissaire démissionne et une importante étude épidémiologique est publiée par I’unité de surveillance
de CCNS qui a montré une prévalence importante de la maladie dans cette province. Dans le plan d’affaires
2007-08 du ministere de la Santé I’amélioration des services d’oncologie constitue une des 4 priorités de la
branche responsable de CCNS (Acute and Tertiary Care).

E-2 Portrait de ’approche stratégique en vigueur

La Nouvelle-Ecosse n’a pas connu de nouveau cycle de développement stratégique provincial depuis 1996,
période charniére marquée par une remise en question de la gouverne du systéme de lutte contre le cancer.
Cette période est caractérisée par la dissolution de I’agence provinciale de services et de recherche et la
création en 1998 au sein du ministére de la Santé d’un programme de lutte contre le cancer, Cancer Care
Nova Scotia (CCNS), sous le leadership d’un Commissaire. Le rapport d’un comité ministériel soumis

au sous-ministre de la Santé en 1996 a servi de base pour la formulation des orientations stratégiques du
gouvernement. Ces derniéres sont explicitées dans les objectifs, principes, activités et responsabilités des
parties prenantes de I’entente qui figure a 1’annexe du contrat du Commissaire. Cette annexe peut donc étre
considérée comme la « stratégie provinciale » de lutte contre le cancer. S’ajoutent également a cette approche
les travaux de CCNS sur le développement stratégique relativement a la vision organisationnelle. En 2006, le
Commissaire a remis sa démission. Apres dix ans d’activités, la province doit faire face aux défis suivants :

1) réduire les temps d’attente pour la consultation des nouveaux patients; 2) améliorer 1’accés aux services le
plus pres des lieux de résidence; 3) augmenter la capacité des structures dédiées en place pour faire face a la
demande croissante; 4) renforcer les dispositifs de soutien et de mesure de la qualité des services (standards,
lignes directrices, activités d’amélioration continue de la qualité). L.’amélioration des services d’oncologie fait
partie des orientations prioritaires du ministére de la Santé dans son plan d’affaires 2007-08.
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E-3 Documents de référence en lien avec ’approche stratégique
PP g1q

Plan stratégique général :
Nova Scotia Department of Health (NSDH, 2007) : Business plan 2007-08

Documents de politique spécifiques :

NSDH (1998) : Appendix to contract for Commissioner for Cancer Care Nova Scotia

Cancer Care Nova Scotia (CCNS, 2000): The District cancer model: A community-based system of care
CCNS (2001) : Patient navigation: Clearing a path for patients. Action plan

(2007) : La Nouvelle-Ecosse se joint au gouvernement du Canada pour annoncer une garantie de délais
d’attente pour les patients (traitements de radiothérapie ; mise en application d’ici 2010)

Documents de politique connexes :

NSDH (2001) : A comprehensive tobacco control strategy for Nova Scotia
NSDH (2003) : Nova Scotia chronic disease prevention strategy

NSDH (2006) : Continuing care strategy: Shaping the future of continuing care

Lois :
Smoke-free Places Act (2002 ; amendement, 2006)

Documents réglementaires :
Aucun document répertori¢

Rapports :

Metropolitan Hospital Advisory Committee (MHAC, 1993) : Oncology services: A strategy for
comprehensive cancer control in Nova Scotia

Cancer action Committee report to Deputy Minister of Health (1996) : Cancer Care Nova Scotia: A plan
for action

CCNS (2001) : Many hearts. Many mind. One goal. Report to the community 1998-2000
Evaluation team (Eldon R. Smith, Président, 2001) : Evaluation of Cancer Care Nova Scotia

CCNS (2003) : Report to the community

Corporate Research Associates Inc. (2004) : Cancer patient mavigation. Evaluation findings
Hampton and Hampton Stylus Consulting (2005) : Action in your community against tobacco: 2005
formative evaluation. Shedding light on community capacity

CCNS (2005) : Palliative care front-line education evaluation report

Andrew Padmos, Commissaire, CCNS (2006) : Cancer system transition. Briefing note

CCNS (2006) : Understanding cancer in Nova Scotia

CCNS (2006) : We’re here

CCNS (20006) : Canadian Association of Provincial Cancer Agencies (CAPCA). Nova Scotia report

Allocutions :

Andrew Padmos, Commissaire, CCNS (2000) : Cancer care in our communities: A proposed model

for Nova Scotia. Présentation publi¢e dans : Summary report from cancer care in our communities: A
roundtable discussion, Dartmouth, Nouvelle-Ecosse, le 7 juin 2000

Jill Petrella, Coordinatrice a la qualité, CCNS (2000) : Cancer care in our communities: Across Canada.
Présentation publiée dans : Summary report from cancer care in our communities: A roundtable
discussion, Dartmouth, Nouvelle-Ecosse, le 7 juin 2000
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E-5 Modc¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le mode¢le de gouverne de la lutte contre le cancer en Nouvelle-Ecosse comporte les caractéristiques
suivantes :

1))

2)

3)

4)

5)

100

Une organisation dédiée (CCNS) chargée de la coordination, du renforcement et de 1’évaluation des
activités de lutte contre le cancer pour I’ensemble du territoire. CCNS est un programme du ministére de
la Santé (MS) situé dans la branche des soins tertiaires et de courte durée. CCNS dispose d’un Conseil
d’administration, dont le président est imputable au ministre de la Santé. I1 y a eu entre 1998 et 2006 un
Commissaire chargé d’assurer le leadership de la coordination et de 1’intégration des différents secteurs
de la lutte contre le cancer, qui était imputable au sous-ministre de la Santé. Suite a la démission du
Commissaire en 2006, le MS prévoit développer un plan pour le renouvellement du réle et du mandat de
CCNS.

CCNS détient les responsabilités suivantes : a) fonction conseil auprés du MS, des DHA et des
fournisseurs de services en matiére de lutte contre le cancer, notamment en ce qui concerne la planification
stratégique, la planification organisationnelle et la planification des ressources humaine, b) liaison dans

le domaine du cancer, entre le MS, les DHA, les établissements et les universités, ¢) développement,
financement et suivi d’actions communes en matiére de lutte contre le cancer, d) développement

de la recherche, e) définition de lignes directrices de pratique clinique, f) information et formation

des professionnels, g) soutien des personnes atteintes et de leur proche et information du public, g)
coordination provinciale du programme organisé de dépistage du col utérin, h) gestion du registre
provincial des cancers, et 1) observation et évaluation du systéme de lutte contre le cancer.

Le MS détermine les grands chantiers (création de programmes organisés de dépistage, construction de
nouveaux centres, législation anti-tabac, recrutement de spécialistes, etc.), fixe les cibles provinciales,
qu’il inscrit dans son plan d’affaires annuel, finance les DHA, CCNS et les autres programmes liés a la
lutte contre le cancer, et mesure la performance du systéme.

La planification des services, 1’organisation régionale et/ou locale des soins et services et leur prestation
directe sous la responsabilité des DHA. Les deux hopitaux hotes des centres d’oncologie sont
responsables du développement de leur programme régional respectif en oncologie et de la coordination
des services au sein de leur programme.

CCNS a une influence plus ou moins grande sur les fournisseurs de services de lutte contre le cancer qui
lui est conférée par : a) son rdle de liaison et de concertation, b) ses programmes de coordination des
services (patient navigation, district cancer model), ¢) ses programmes de formation des professionnels,
d) les enquétes sur I’expérience des patients, ¢) le soutien du Département au regard des propositions
faites quant a I’organisation et a la gestion de la qualité des services. Le ministére de la Santé, a une
autorité certaine sur les organisations régionales responsables de la planification, de 1’organisation et de la
gestion et de la prestation des services grace au financement et a la reddition de comptes.



E-6 Leviers de changement mis a disposition en Nouvelle-Ecosse

TYPES DE LEVIERS

NOUVELLE-ECOSSE

Cadre législatif
= [égislation Oui, voir E-3
= Réglementation -
Gestion par résultat
= Plan d’affaires MS : 2007-08 Business Plan
= Cibles de résultats Oui

= Entente de gestion et d’imputabilité

Non, rapports trimestriels d’opérations des DHA

= Reddition de comptes (rapport annuel)

Oui

Moyens d’action

= Instance(s) de pilotage

Responsabilités partagées

= Financement dédié
= Pop. (2003) 944 286

Budgets annuels § CDN pour 2006 :

CCNS : 5 millions

Programme cancer au QEII : 39 millions
Programme cancer Cape Breton : 4 millions
Autres Districts : n/d

Stratégie de

mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances

Oui (MS 2007-08)

= Soutien a la mise en ceuvre

Information non trouvée

= Incitatifs financiers

Information non trouvée

= Transfert de connaissance, formation

Oui

Mécanismes d

’assurance qualité

= Standards de qualité

Oui (ex. : niveaux de services en chimiothérapie
et garantie temps d’attente en radiothérapie pour
2010)

= Lignes directrices de pratique clinique Oui

= Systéme de collecte et d’analyse des Local (QEII)
données cliniques

= Processus de révision par les pairs Non

dédiées

= Désignation, labellisation des structures

Certification des infirmiéres en soins palliatifs

= Audit clinique

Accréditation des établissements par CCASS

Meécanismes de suivi des progres

= Registre Provincial
= Surveillance des temps d’attente Oui
= Rapports progres publics Oui

= Enquétes aupres des personnes atteintes

Oui par organisation indépendante pour CCNS

= Evaluations indépendantes

Programmes de CCNS
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ANNEXE F
LUTTE CONTRE LE CANCER EN ONTARIO

F-1 Historique du développement stratégique

En 1993, le ministere de la Santé a procédé a des consultations auprés des patients, du public et des
professionnels de la santé pour faire le point sur la situation des services en cancer, et pour trouver des
solutions pour améliorer le systéme de soins [Evans et al., 2002]. Cette démarche avait été entreprise a
la suite d’une crise liée a un allongement important des listes d’attente pour les services de radiothérapie.
Les consultations ont mis en lumiére un certain nombre de problémes incluant : des variations dans
I’accés aux services, le manque d’homogénéité des standards en pratique clinique, le manque de
coordination des services, et ’absence de la perspective des patients et des communautés dans le
processus de planification politique [Hayter, 1998, p. 1736]. Le rapport qui en a découlé, intitulé Life to
gain: A Cancer Strategy for Ontario, peut étre considéré comme la premiére politique de lutte contre

le cancer de cette province. Suivant la recommandation du rapport publié¢ en 1994, le ministére de la
Santé mettait sur pied un Réseau provincial du cancer (Provincial Cancer Network) avec pour mandat
de développer un cadre provincial de lutte contre le cancer qui serait mis en ceuvre par I’entremise de
réseaux régionaux. Apres un long processus de consultation, le Réseau provincial du cancer proposait la
création d’une agence provinciale, Action Cancer Ontario (ACO), laquelle fut annoncée par le Premier
Ministre en 1997. ACO avait pour mandat d’intégrer et de coordonner tous les services en cancer

de la province et, de ce fait, succédait a la Fondation ontarienne pour la recherche en oncologie et le
traitement du cancer (Ontario Cancer Treatment and Research Foundation) qui avait été établie en 1943.
Les problémes d’acces aux services de radiothérapie ont malgré tout refait surface a la fin des années
quatre-vingt-dix, donnant lieu a une autre crise majeure. Un audit des activités d’ACO par le Vérificateur
provincial de I’Ontario a montré que 32 % des patients recevaient leur traitement de radiothérapie

dans le délai recommandé de quatre semaines [Vérificateur provincial de I’Ontario, 1999, p. 149].

Pour répondre aux préoccupations du public au regard des listes d’attente et de la capacité actuelle du
systeme de répondre aux besoins croissants en maticre de services, le gouvernement a mis sur pied

en 2001 un Comité de mise en ceuvre des services de lutte contre le cancer pour recommander des
moyens d’améliorer I’intégration, la qualité et I’efficience des soins et services de lutte contre le cancer
dans la province. Le rapport du Comité, publi¢ en décembre 2001, recommandait des changements
importants dans le mandat d’ACO, de sorte que I’ Agence ne serait plus impliquée directement dans la
dispensation de services via ses centres régionaux d’oncologie. Elle aurait pour responsabilité premiére
de conseiller le Ministére sur tous les aspects du systéme provincial de la lutte contre le cancer, et de
planifier et coordonner I’ensemble des services d’oncologie dispensés dans la province. En 2002, un
Conseil de la Qualité (Cancer Quality Council of Ontario, CQCO) a été créé pour soutenir ACO dans
son nouveau role visant a surveiller, gérer et faire rapport sur la performance du systéme provincial de
lutte contre le cancer. Entre 2002 et 2004, de nombreux documents stratégiques ont été produits, dont :
Information Management Strategy (ACO, 2002), un plan d’action pour la prévention et le dépistage

« Cancer 2020 » (ACO & SCC, 2003), et A Four-Point Strategy to reduce waiting time (CQCO, 2004).
Une autre démarche essentielle a la préparation d’une nouvelle stratégie d’action fut la réalisation
d’une revue de la qualité des services dispensés, assortie d’une analyse des besoins a combler en terme
d’outils pour mesurer leur qualité. Les résultats de cette démarche furent publiés en 2003 dans un livre
intitulé Strengthening the Quality of Cancer Services in Ontario. En novembre 2004, ACO rendait
public son Plan d’action 2005-2008, dont le développement a impliqué plus de 3000 personnes ceuvrant
aux différents niveaux du continuum de soins et services en cancer. Ce plan d’action est le fruit de
processus de planification régionale et corporative, et a aussi fait 1’objet d’une révision par des experts
internationaux. Des rapports progres de sa mise en ceuvre ont été publiés en 2006 et 2007.
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F-2 Portrait de ’approche stratégique en vigueur

En Ontario, ’approche stratégique en vigueur repose sur un plan d’action établissant des mesures prioritaires,
assorti d’un échéancier de réalisation et d’un investissement financier important (Ontario Cancer Plan 2005-
2008). La préparation du plan d’action repose entre autres sur une revue de la qualité des services dispensés,
assortie d’une analyse des besoins & combler en terme d’outils pour mesurer leur qualité. A cela s’ajoutent de
nombreux documents stratégiques spécifiques au cancer portant sur la gestion de I’information, la prévention
et le dépistage, la réduction des temps d’attente ainsi que sur les soins palliatifs. Deux ans apres la mise en
ceuvre du plan d’action, les défis actuels sont : 1) améliorer les taux de participation aux programmes de
dépistage; 2) améliorer I’acces a la chimiothérapie; 3) améliorer la continuité des services; 4) faire face a
I’incidence croissante et a la survie améliorée des patients; 5) réaliser une gestion optimale des médicaments;
6) développer des traitements plus sécuritaires et des standards thérapeutiques fondés sur les données
probantes et 7) renforcer 1’intégration avec les services de premiére ligne; 8) améliorer les services de soutien.

F-3 Documents de référence en lien avec Papproche stratégique

Plan stratégique général :
Aucun document répertori¢

Documents de politique spécifiques :

Ministry of Health (1994) : Life to gain: A cancer strategy for Ontario

Ministry of Health (1995) : Cancer action plan: The full spectrum

Cancer Care Ontario (CCO, 2002) : Partners in cancer care: Building a quality improvement coalition. 2002-
2007 Information management strategic plan

CCO and Canadian Cancer Society (CCO and CCS, 2003) : Cancer 2020. Targeting cancer: An action plan
for cancer prevention and early detection

Cancer Quality Council of Ontario (CQCO, 2004) : Gaining access to appropriate cancer services: A four-
point strategy to reduce waiting times in Ontario

CCO (2004) : Ontario cancer plan 2005-2008

CCQO’s Aboriginal Cancer Control Unit (2004) : Honouring the aboriginal path of well-being: 5 year plan
CCO (20006) : Improving the quality of palliative care services for cancer patients in Ontario

Documents de politique connexes :

Ontario Government (2004) : Smoke-Free Ontario strategy

Ministry of Health and Long-Term Care (MOHLTC, 2005) : Ontario’s end-of-life care strategy
MHP (2006) : Ontario’s action plan for healthy eating and active living

Lois :

Loi sur le cancer/ Cancer Act (1990)

Loi favorisant un Ontario sans fumée/ Smoke-Free Ontario Act (2006)

Loi sur I’intégration du systéme de santé local / Local Health System Integration Act (2006)

Documents réglementaires :
CCO and MOHLTC (1999) : Memorandum of understanding

Rapports :

Cancer Services Implementation Committee (2001) : Report

Sullivan T, Evans W, Angus H, and Hudson A (2003) : Strengthening the quality of cancer services in
Ontario, Ottawa, ON: Canadian Healthcare Association Press.

CCO (2004) : Annual report 2003-2004

CCO (2004) : Greater Toronto Area 2014 cancer report

Cowan DH (2004) : Closing the circles. A history of the governance of cancer control in Ontario
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CCO (20006) : Ontario cancer plan 2005 progress report

CCO and CCS (20006) : Report on Cancer 2020: A call for renewed action on cancer prevention and detection
in Ontario

CCO and CQCO (20006) : Cancer System Quality Index 2006

Ontario Women’s Health Council, CCO, CQCO (2006) : The quality of cancer services for women in Ontario
CCO (20006) : Improving access to cancer services: Wait time targets for cancer treatments. Report of the wait
times project 05/06

CCO and CQCO (2007) : Cancer System Quality Index 2007

CCO (2007): Ontario cancer plan : 2006-07 annual progress report

Allocutions :

Helen Angus (Director, corporate planning, CCO) : Regionalizing cancer services in Ontario, 2004

Carol Sawka (VP, clinical programs, CCO) : Organization of cancer control in Ontario, octobre 2005

C. Sawka : Using guidelines and accountability strategies to improve patient outcomes. OHA HealthAchieve,
octobre 2005

Terry Sullivan (President and CEO, CCO) : Performance measurement, public reporting and the quality of
cancer care. OHA HealthAchieve, octobre 2005

T. Sullivan : Use of cancer performance data. Ontario, Canada. ICCC, octobre 2005

T. Sullivan : Cancer as a chronic disease: Implications for cancer services in Ontario. CCO’s annual general
meeting, 26 avril 2007
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F-5 Modé¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le mode¢le de gouverne de la lutte contre le cancer en Ontario comporte les caractéristiques suivantes :

1))

2)

3)

4)

S)

110

Une organisation dédiée (Cancer Care Ontario, CCO) en laquelle on délegue 1’autorité pour la
planification, la coordination, une partie du financement et la gestion d’un systéme de lutte contre le
cancer pour I’ensemble du territoire. CCO est une Agence provinciale située a I’extérieure du ministére
de la Santé, mais imputable a ce dernier via une entente (Memorandum of understanding) qui précise les
responsabilités de CCO et du ministére.

CCO détient les responsabilités suivantes : a) aviseur principal du ministére en lutte contre le cancer,

b) planification stratégique, planification organisationnelle et planification des ressources (humaine,
financiere et matérielles), ¢) soutien des acteurs pour la mise en ceuvre des priorités de son plan d’action,
d) suivi et coordination de la mise en ceuvre des programmes régionaux d’oncologie, ) achat de services,
f) gestion des programmes organisés de dépistage, g) mesure du volume et de la qualité des services,

h) financement et gestion de certains médicaments (New Drug Funding Program); i) gestion du registre
provincial des cancers, j) financement et production de la recherche et k) mesure et gestion de la
performance du systéme (via sa collaboration avec le Cancer Quality Council de 1’Ontario).

Le ministére de la Santé détermine cependant les grands chantiers (création de programmes organisés de
dépistage, construction de nouveaux centres, 1égislation anti-tabac, etc.), fixe les cibles provinciales (CCO
fait des propositions a cet égard) qu’il inscrit dans les ententes d’imputabilité avec les réseaux locaux
d’intégration des services (RLISS) et les établissements (Minister/LHIN accountability agreements et
Hospital accountability agreements) et finance CCO.

Les hopitaux régionaux hotes des P10, conjointement avec CCO, sont responsables du développement des
programmes régionaux d’oncologie. La planification des soins et services, leur organisation régionale et
locale et leur prestation directe sont sous la responsabilité des fournisseurs de services membres de chaque
programme régional.

CCO a une autorité certaine sur les fournisseurs de services de lutte contre le cancer grace a a) une entente
de gestion et d’imputabilité (Integrated cancer program agreements) avec les hopitaux régionaux hotes
des PIO, b) I'imputabilité conjointe (CCO et hopital régional hote) des vice-présidents responsables du
développement des programmes régionaux, c) le financement de programmes, services et médicaments,

d) de nombreux dispositifs de mesure et de gestion de la qualité et f) un systéme provincial dédi¢ de
mesure et de gestion de la performance (le Cancer system quality index de CQCO).



F-6 Leviers de changement mis a disposition en Ontario

TYPES DE LEVIERS | ONTARIO
Cadre législatif
= Législation Oui, voir F-3
= Réglementation Oui, voir F-3
Gestion par résultat

= Plan d’affaires

CCO : Ontario cancer plan 2005-2008

= (Cibles de résultats

Oui

= Entente de gestion et d’imputabilité

Oui

= Reddition de comptes (rapport annuel)

Oui

Moyens d’action

= Instance(s) de pilotage

CCO

= Financement dédié
Pop. (2003) 12 141 863

Budget annuel d’opérations de CCO :

531 millions $ CDN (2006-07), incluant
établissements (317 M $), new drug

funding program (141 M $) et wait times
strategy (38 M $). Dépenses provinciales totales
estimées a 2 milliards $.

Stratégie de mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances

Oui

= Soutien a la mise en ccuvre

Oui

= Incitatifs financiers

Oui (clinical accountability framework, CAF)

= Transfert de connaissances, formation

Oui (CAF)

Meécanismes d’assurance qualité

= Standards de qualité

Oui (program in evidence-based care, PEBC)

= Lignes directrices de pratique clinique

Oui (PEBC)

= Systéme de collecte et d’analyse des
données cliniques

Oui (cancer system quality index et autres)

= Processus de révision par les pairs

Oui (ex. : PEBC)

= Désignation, labellisation des structures
dédiées

Non

= Audit clinique

Oui (incluant revue trimestrielle par CCO)

Meécanismes de suivi des progres

= Registre Provincial
= Surveillance des temps d’attente Oui
= Rapports progres publics Oui

= Enquétes aupres des personnes atteintes

Oui, par OHA et ambulatoire par CCO

= Evaluations indépendantes

Oui par CQCO
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ANNEXE G
LUTTE CONTRE LE CANCER AU QUEBEC

G-1 Historique du développement stratégique

C’est a la fin des années quatre-vingts, dans le cadre de la commission Rochon, que le besoin de lutter de
maniére structurée contre le cancer a été reconnu pour la premiere fois au Québec. La commission avait en
effet proposé que soit élaborée une stratégie concertée de prévention et de dépistage des types de cancers

pour lesquels des interventions efficaces étaient disponibles [Commission Rochon, 1988, p. 457-8]. Suite aux
recommandations de cette commission, le ministre de la Santé et des Services sociaux avait lancé plusieurs
initiatives jetant les bases d’une approche cohérente en matic¢re de lutte contre le cancer. D’une part, un
Comité ministériel avait été mis sur pied afin d’étudier 1’organisation des services en oncologie. Ce Comité
¢tait composé de représentants du ministére de la Santé, de la Fondation québécoise du cancer, de la Société
canadienne du cancer et de conseils régionaux de santé. La Fondation québécoise du cancer avait été désignée
pour proposer, en concertation avec les divers acteurs, un plan intégré de lutte contre le cancer®?. Le rapport
du Comité ministériel comportait 23 recommandations couvrant les différentes facettes du continuum de
services, de méme que les dimensions de la recherche et de I’éducation [Comité ministériel, 1992]. D’autre
part, un plan d’action ministériel en radiothérapie et en oncologie [MSSS, 1993a], ainsi qu’un plan d’action
pour le dépistage du cancer du sein [MSSS, 1993b] furent publiés en novembre 1993 et assortis des budgets
nécessaires a leur mise en ceuvre. De plus, le ministre allait mettre sur pied un Comité consultatif sur le
cancer, sis au sein du ministére de la Santé, pour assurer un suivi des recommandations du Comité ministériel,
lesquelles faisaient valoir le besoin de développer un réseau intégré de services. Le Comité consultatif sur le
cancer avait pour mandat d’¢laborer un programme québécois (global et intégré) sur le cancer, de définir les
parametres nécessaires a sa réalisation et a son évaluation, et de coordonner les différentes interventions du
ministére en oncologie [MSSS, 1993a, p. 21]. Fruit de la collaboration d’une centaine d’acteurs, le rapport du
Comité consultatif sur le cancer est devenu le Programme québécois de lutte contre le cancer (PQLC) [Comité
consultatif sur le cancer, 1998], lequel fut adopté officiellement par le gouvernement en avril 1998. Dans la
méme foulée, le Conseil québécois de lutte contre le cancer (CQLC), un organisme-conseil auprés du ministre
de la Santé, était mis sur pied avec le mandat de produire des avis demandés par le ministre et par le ministére,
ou tout autre avis que ce Conseil jugerait pertinent en matiére de lutte contre le cancer. Sa fonction incluait
¢galement la promotion de la lutte contre le cancer en favorisant le transfert des connaissances et la diffusion
de I’information, mais ne comportait pas de mandat spécifique au regard de la mise en ceuvre du programme,
comme cela avait été proposé dans le rapport du Comité consultatif sur le cancer. D’autres pans de la lutte
contre le cancer ont aussi vu le jour en 1998, dont le lancement du programme organis¢ de dépistage du cancer
du sein et I’adoption de la Loi sur le tabac. En 2000, le cancer est devenu la premicre cause de mortalité au
Québec [INSPQ et MSSS, 2006, p. 47]. Au cours de cette année, le ministére de la Santé se dotait d’un plan
d’action en radio-oncologie (2000-2008) [Comité de radio-oncologie, 2000] pour pallier aux importantes
lacunes en maticre de ressources humaines et d’infrastructure dans ce domaine. Ces lacunes avaient provoqué,
au cours des années quatre-vingt-dix, des crises importantes liées a I’allongement des listes d’attentes pour les
traitements de radiothérapie, dont la plus récente avait forcé le transfert de plusieurs patients aux Etats-Unis*.
En mai 2001, la Coalition priorité cancer au Québec, représentant des associations professionnelles et des
organismes non gouvernementaux voués a la lutte contre le cancer, se formait pour inciter le gouvernement a
faire de la lutte contre le cancer une de ses priorités et a prendre les moyens nécessaires pour mettre en ceuvre
le PQLC. Dans la méme année, un Centre de coordination de la lutte contre le cancer au Québec (CCLCQ)

32. Fondation québécoise du cancer. Mémoires. 15 mai 1992 — Comité ministériel sur 1’organisation des services en cancérologie au Québec.
Disponible a : http://www.fqc.qc.ca/mem.asp.

33. Freeman C. Radiotherapy in Québec: An update. CARO-ACRO E-News, Vol. 2, Issue 1, February 2001. Disponible a : http://www.caro-acro.
ca/caro/comm/newsletters/Newsletter Feb2001.pdf.
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¢tait créé au sein du ministere de la Santé afin de renforcer le leadership et de coordonner les efforts d’analyse
des besoins, de planification et de mise en ceuvre du PQLC par les régions. Un bilan des services disponibles
et des initiatives en cours reflétant la mise en ceuvre du PQLC dans les 18 régions sociosanitaires fut produit
par le CCLCQ en 2003 [CCLCQ, 2003]. Ce bilan montrait qu’en dépit des efforts consentis, des changements
importants s’avéraient nécessaires pour améliorer la performance du Québec, lequel se situait au 20° rang sur
21 pays de I’OCDE en ce qui concerne la mortalité globale due au cancer. En 2003, le ministre de la Santé et
des Services sociaux a fait de la lutte au cancer une de ses priorités. Un Groupe de travail ministériel en cancer
fut mis sur pied pour déterminer les dossiers prioritaires a cibler au cours de trois prochaines années et pour
proposer une organisation unifiée afin d’assurer un leadership provincial efficace en matiere de lutte contre

le cancer. Le rapport du Groupe de travail, complété en 2004, a formulé un ensemble d’actions concrétes et
identifié¢ des conditions de succés pour une mise en ceuvre réussie du PQLC [GTMC, 2004]. Sur la base de ces
recommandations, le ministre de la Santé a ensuite présenté son plan de travail (2003-2007) lors du premier
forum de la Coalition priorité cancer au Québec, en avril 2004. Au méme moment, le ministre annongait la
création d’une Direction de la lutte contre le cancer (DLCC) au sein du ministere de la Santé et la nomination
prochaine d’un directeur de la lutte contre le cancer. Entré en fonction en janvier 2005, le directeur de la lutte
contre le cancer a présenté ses priorités d’action lors du second forum de la Coalition priorité cancer, en avril
2005. Par ailleurs, 1’offre d’un continuum de services pour la lutte contre le cancer -- un objectif fondamental
du PQLC — figure parmi les 17 orientations retenues par le ministere de la Santé dans son plan stratégique
2005-2010. Enfin, des orientations prioritaires pour I’action, assorties de mesures spécifiques pour 2007-2012,
ont été préparées par la direction de la lutte contre le cancer.

G-2 Portrait de Papproche stratégique en vigueur

Au Québec, I’approche stratégique en vigueur repose sur le Programme québécois de lutte contre le cancer
(PQLC), un document qui énonce une vision globale et intégrée du systéme de lutte contre le cancer. S’est
ajouté un plan d’action en radio-oncologie (2000-2008). Cinq ans apreés la publication du PQLC, un bilan

des réalisations en matiére de lutte contre le cancer a montré que la priorité accordée a ce probléme au sein
des différentes régions était trés variable et que beaucoup restait a faire pour améliorer les résultats de santé.
Le ministre de la Santé et des Services sociaux a mis sur pied un groupe de travail ministériel en cancer pour
déterminer les dossiers prioritaires a cibler pour 2004-07 et proposer une organisation unifiée afin d’assurer
un leadership provincial efficace. Les défis (et recommandations afférentes) identifiés étaient les suivants :

1) améliorer les efforts de promotion de la santé, de prévention du cancer et de dépistage; 2) déployer une
organisation de services intégrés aux paliers local, régional et suprarégional pour assurer aux personnes une
trajectoire optimale en fonction de leur besoins; 3) accroitre la conformité des pratiques cliniques aux normes
les plus élevées; et 4) assurer une gestion de programme fondée sur I’amélioration continue de la qualité. En
2004, le Ministre a énoncé des priorités d’action sur la base des recommandations du groupe de travail. Une
nouvelle direction de lutte contre le cancer (DLCC) a été créée au sein du ministére de la Santé pour mettre en
ceuvre le plan de travail. La priorité accordée a la lutte contre le cancer s’est également traduite dans le plan
stratégique 2005-2010 du ministére de la Santé, lequel comporte parmi ses orientations prioritaires 1’offre
d’un continuum de services pour la lutte contre le cancer. La DLCC a poursuivi le travail d’identification des
priorités d’action dans ses orientations prioritaires pour 2007-2012.

G-3 Documents de référence en lien avec ’approche stratégique

Plan stratégique général :
Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS, 2005) : Plan stratégique 2005-2010 du ministére de la
Santé et des Services sociaux

Documents de politique spécifiques :
MSSS (1993) : Plan d’action ministériel en radiothérapie et en cancérologie
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MSSS (1993) : Plan d’action pour le dépistage du cancer du sein

MSSS (1996) : Programme québécois de dépistage du cancer du sein : cadre de référence

Comité consultatif sur le cancer (1998) : Programme québécois de lutte contre le cancer. Pour lutter
efficacement contre le cancer, formons équipe

Comité de radio-oncologie (2000) : La radio-oncologie au Québec : plan d’action 2000-2008
Gouvernement du Québec (2006) : Garantir ’acces : un défi d’équité, d’efficience et de qualité — Le premier
ministre Jean Charest et le ministre Philippe Couillard annoncent des cibles d’acces aux services médicaux
spécialisés (incluant la radio-oncologie)

Direction de la lutte contre le cancer (DLCC, 2006) : Le réseau de services intégrés de lutte contre le cancer
[document interne]

DLCC (2007) : Orientations prioritaires 2007-2012 du Programme québécois de lutte contre le cancer

Documents de politique connexes :

MSSS (2003) : Programme national de santé publique 2003-2012

MSSS (2004) : Politique en soins palliatifs de fin de vie

MSSS (2006) : Plan québécois de lutte contre le tabagisme 2006-2010

MSSS (2006) : Investir pour I’avenir — Plan d’action gouvernemental de promotion des saines habitudes de
vie et de prévention des problémes reliés au poids 2006-2012

Lois :

Loi sur I’administration publique (2000)

Loi sur les agences de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux (2003)
[L.R.Q., chapitre A-8.1. Abrogée le 1 janvier 2006]

Loi modifiant la Loi sur les services de santé et les services sociaux [projet de loi n® 83, soutenir le nouveau
mode d’organisation des services] (2005)

Loi sur le tabac (2006)

Loi modifiant la Loi sur les services de santé et les services sociaux [projet de loi n° 33, améliorer 1’acces aux
services médicaux et hospitaliers] (2006)

Document réglementaire :
DLCC (2006) : Normes en matiére de soins palliatifs pédiatriques. Groupe de travail sur les normes en maticre
de soins palliatifs pédiatriques

Rapports :

Comité ministériel sur I’organisation des services en cancérologie au Québec (1992) : Rapport

Conseil québécois de lutte contre le cancer (1999) : Rapport du Comité radio-oncologie

MSSS (2003) : Centre de coordination de la lutte contre le cancer. La lutte contre le cancer dans les régions du
Québec : Un premier bilan

MSSS (2004) : Le continuum de services pour les personnes atteintes de cancer et leurs proches : parametres
d’organisation

Groupe de travail ministériel sur le cancer (2004) : Unifier notre action contre le cancer. Rapport de la
démarche ministérielle visant ’amélioration de la gestion et de I’impact du programme québécois de lutte
contre le cancer

DLCC (2006) : Rapport d’activité 2005-2006

Allocutions :

Ministre de la santé (2004) : Notes pour une allocution du Ministre de la Santé et des Services sociaux,
monsieur Philippe Couillard, a I’occasion du Forum sur le cancer, 23 avril 2004.

Ministre de la santé (2005) : Notes pour une allocution du Ministre de la Santé et des Services sociaux,
monsieur Philippe Couillard, a I’occasion du 2¢ Forum sur le cancer au Québec, 22 avril 2005.

Directeur de la lutte contre le cancer, Dr Antoine Loutfi (2005) : Bilan de la réorganisation de la lutte contre le
cancer au MSSS. 2¢ Forum sur le cancer au Québec, 22 avril 2005
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G-5 Modg¢le de gouverne de la lutte contre le cancer

Le mode¢le de gouverne de la lutte contre le cancer au Québec comporte les caractéristiques suivantes :

)

2)

3)

4)

5)

6)

124

Une organisation dédiée (Direction de la lutte contre le cancer, DLCC), a laquelle on déleégue la
responsabilité de I’organisation et de la qualité des soins et services de lutte contre le cancer pour les
personnes atteintes de cancer et celles chez qui un cancer est soupgonné, sur I’ensemble du territoire.
Cette direction est situ¢e au sein de la DGSSMU. Le directeur de la DLCC est imputable de ses mandats
au ministre de la Santé via le directeur général de la DGSSMU.

La DLCC détient les responsabilités suivantes : a) planification, organisation et coordination du
continuum des soins et services, b) développement, mesure et gestion de la qualité des services, ¢) suivi
de la mise en ceuvre du PQLC, de la politique des soins palliatifs en fin de vie et des plans locaux et
régionaux de lutte contre le cancer, d) contribution a la gestion par résultat, ¢) développement de la
concertation des acteurs, f) interlocuteur du Ministére aupres des associations et groupes et acteur du
réseau concerné.

Le Ministre et les directions générales du MSSS déterminent cependant les grands chantiers (création

de programmes organisés de dépistage, construction de nouveaux centres, 1égislation anti-tabac, etc.) et
fixent les cibles provinciales qui sont inscrites dans son plan stratégique quinquennal et dans les ententes
de gestion et de reddition de comptes qu’il signe avec les agences (régionales) de santé. La DGSP détient
les responsabilités suivantes : planification et coordination des programmes de promotion de la santé, de
prévention et autres activités de santé publique, incluant le programme organisé de dépistage du cancer du
sein et le fichier des tumeurs.

Les agences de santé détiennent les responsabilités suivantes : a) planification et coordination régionales
des services, en facilitant notamment le développement des réseaux locaux de services sur leur territoire
et en soutenant les établissements dans la conclusion d’ententes de services, b) planification et gestion
régionales des ressources humaines, et c¢) allocation des ressources financiéres aux établissements sur leur
territoire, d) prestation des services régionaux de santé publique.

Les CSSS (en collaboration avec les partenaires de leur réseau local de santé) détiennent les
responsabilités suivantes : a) planification, organisation et gestion de I’ensemble des services requis
pour I’ensemble de la population sur leur territoire de desserte (dont la conclusion d’ententes avec les
fournisseurs au sein et en dehors de leur territoire de desserte), et b) prestation coordonnée des soins et
services généraux et certains services spécialisés.

La DLCC a une influence significative sur les fournisseurs de services de lutte contre le cancer, grace

a : a) son rdle dans la planification, 1’organisation et la coordination des services, b) son role dans le
développement de lignes directrice de pratique clinique via le Comité d’évolution des pratiques en
oncologie (CEPO) et de standards et dans la mesure de la qualité des services, c¢) sa direction de la Table
sectorielle en oncologie, d) son rdle dans la définition de cibles pour les ententes de gestion et de reddition
de comptes, €) son processus de visite en vue de la désignation des équipes, f) le soutien du ministére

au regard des mesures prévues dans ses orientations prioritaires, et g) ses activités de concertation et de
formation. Une gestion par résultat (cibles et ententes) permet au ministére de la Santé d’avoir une autorité
certaine sur les organisations régionales ou locales responsables de la planification, de I’organisation et de
la prestation des services.



G-6 Leviers de changement mis a disposition au Québec

TYPES DE LEVIERS QUEBEC
Cadre législatif
= [égislation Oui, voir G-3
= Réglementation Oui, voir G-3
Gestion par résultat

= Plan d’affaires

MSSS : Plan stratégique 2005-2010 et DLCC :
orientations prioritaires 2007-2012

= Cibles de résultats Oui
= Entente de gestion et d’imputabilité Oui
= Reddition de comptes (rapport annuel) Oui

Moyens d’action

= [Instance(s) de pilotage

Responsabilités partagées

= Financement dédié
Pop. (2003) 7 487 169

DLCC : 40 millions $ CDN pour la mise en
ceuvre des priorités ministérielles 2004-2006;
Dépenses totales en cancer inconnues

Stratégie de

mise en ceuvre

= Priorités d’action et échéances

DLCC : Orientations prioritaires 2007-2012

= Soutien a la mise en ccuvre

Oui, Groupe conseil de lutte contre le cancer

= [Incitatifs financiers

Information non trouvée

= Transfert de connaissances, formation

Oui (ex. Congres annuel)

Mécanismes d

’assurance qualité

= Standards de qualité

Oui (ex. cibles d’acces (temps d’attente) pour la
radiothérapie)

= Lignes directrices de pratique clinique

Oui

= Systéme de collecte et d’analyse des
données cliniques

En planification

= Processus de révision par les pairs

Comité des thérapies en développement

= Désignation, labellisation des structures
dediées

Oui

= Audit clinique

Accréditation des établissements par CCASS

Meécanismes de suivi des progres

= Registre Provincial en développement
= Surveillance des temps d’attente Oui
= Rapports progres publics Oui

= Enquétes aupres des personnes atteintes

En développement par MSSS

= Evaluations indépendantes

INSPQ : dépistage, surveillance épid.
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