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pour personnes handicapées, ainsi que les modalités de prestation
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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.
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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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