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Les maladies chroniques représentent un défi majeur pour notre systéme de santé et de
services sociaux en raison de leur prévalence et des autres problémes de santé qui y sont
associés. Il nous paraissait donc logique que l'appréciation de la performance du systéme a
I'égard des maladies chroniques succéde a celle ayant porté sur la premiére ligne de soins,
qui a fait 'objet de notre premier rapport d’appréciation de la performance du systéme de

santé et de services sociaux québécois.

La consultation d’'un ensemble d’acteurs du réseau, d'experts et de décideurs, en plus de
celle du Forum de consultation du Commissaire, a encore une fois guidé notre démarche
d’appréciation de la performance. Cette consultation a donné un sens a la recension des
écrits et aux analyses quantitatives des indicateurs disponibles, menées en paralléle. De
plus, 25 groupes de différentes régions se sont joints a la consultation sur les maladies
chroniques, ce qui leur a permis d’apporter suggestions et commentaires constructifs. Je
remercie chaleureusement toutes ces personnes pour leur participation a nos travaux.

A la suite de l'invitation lancée par plusieurs agences, nous avons effectué une tournée
des régions et avons présenté les résultats du rapport dappréciation sur la premiére ligne
de soins. Les interactions de qualité que nous avons eues a propos de l'appréciation de
la performance ont contribué a nos travaux actuels, qui s'inscrivent dans une démarche
collective d’amélioration continue.

Nous avons enrichi notre site Internet en le dotant d’un outil de visualisation cartographique
sur la performance du systéme de santé et de services sociaux québécois, I'Atlas CSBE. Cet
outil sajoute a d’autres sections du site Internet qui permettent d’accéder a de I'information
sur la performance de notre systéme, de créer des graphiques temporels et des radars
régionaux par indicateurs de monitorage ainsi que de consulter des tableaux complets
d’indicateurs. Nous sommes heureux de mettre cet outil d'appréciation de la performance
a la disposition des partenaires du réseau.
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Le rapport d’appréciation de la performance 2010, que nous soumettons a la société quéhé-
coise, constitue une synthése des besoins et des interventions liés aux maladies chroniques
ainsi que de leur performance. Cette synthése est soutenue a la fois par la littérature, les
nombreuses consultations effectuées et les données comparatives. Nous croyons que ce
rapport est voué a devenir un document de référence sur lequel 'ensemble de notre société
pourra fonder une démarche d’amélioration continue pour les années a venir.

Je tiens a remercier tout particulierement les membres de mon équipe, qui ont travaillé avec
ceeur et professionnalisme a la réalisation de cette tache colossale. Nous avons beaucoup
appris sur notre systétme de santé et de services sociaux, sur ses difficultés, certes, mais
aussi sur ses succés, qui gagnent a étre connus, et ce, pour le plus grand bénéfice de la
collectivité. Cest avec fierté que je vous convie a plonger dans l'univers de l'appréciation
de la performance du systéme de santé et de services sociaux sous I'angle des maladies
chroniques. Nous I'avons démontré, il faut revoir nos facons de faire pour mieux répondre
aux besoins. Nous devrons également mieux informer les citoyennes et les citoyens, a tous
égards, car nous sommes tous parties prenantes de la bonne marche de notre systéme de
santé et de services sociaux.

Le commissaire a la santé et au bien-étre,

Mloeto

Robert Salois

AY A bt A &
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LE COMMISSAIRE A LA SANTE ET AU BIEN-ETRE, DE PAR SA MISSION, DOIT
APPORTER UN ECLAIRAGE PERTINENT AU DEBAT PUBLIC ET A LA PRISE DE DECI-
SION GOUVERNEMENTALE DANS LE BUT DE CONTRIBUER A UAMELIORATION DE
’ETAT DE SANTE ET DU BIEN-ETRE DES QUEBECOISES ET DES QUEBECOIS. POUR
CE FAIRE, IL APPRECIE LES RESULTATS ATTEINTS PAR LE SYSTEME DE SANTE ET
DE SERVICES SOCIAUX. CHAQUE ANNEE, LE COMMISSAIRE PRODUIT UN RAPPORT
D’APPRECIATION DU SYSTEME. SON APPROCHE DE TRAVAIL REPOSE SUR LENGA-
GEMENT, LE DIALOGUE, LA COLLABORATION DES ACTEURS DE LA SOCIETE QUEBE-
COISE ET LA PARTICIPATION DES CITOYENS.

Pour remplir sa fonction d’appréciation, le Commissaire a adopté un cadre d’appréciation
globale et intégrée de la performance. Il a aussi mis en place des processus consultatifs et
délibératifs pour soutenir ses travaux. La démarche préconisée par le Commissaire repose
sur différentes sources d’information, d’ordre scientifique, organisationnel et démocratique
(CSBE, 2008). En d’autres mots, cette démarche a pour but de recueillir les connaissances
et les positions d’experts, de décideurs ainsi que des membres du Forum. Elle favorise
I'intégration de plusieurs aspects particuliers du contexte québécois a l'appréciation de la
performance et a I'élaboration de recommandations d'améliorations. Les opinions recueillies
auprés de toutes les personnes consultées permettent au Commissaire de proposer des
actions qui se sont démontrées a la fois efficaces et réalisables étant donné les caractéris-
tiques propres a notre systéme et, de maniére ultime, qui sont cohérentes avec nos valeurs.

Le premier rapport dappréciation de la performance du systéme de santé et de services
sociaux portait plus spécifiquement sur les soins de premiére ligne (CSBE, 2009). Lexercice
d’appréciation réalisé cette année par le Commissaire vise a brosser un portrait de la
performance du systéme de santé et de services sociaux, en particulier celle des soins et
services liés aux maladies chroniques. Pour fonder son jugement, le Commissaire a bénéficié
d’'un ensemble imposant de données : données de monitorage, d’enquétes, de constats issus
de recherches scientifiques récentes, d’observations et de divers points de vue. Ces points
de vue résultent de la consultation de cliniciens, d’experts, de décideurs et de gestionnaires,
ainsi que de délibérations des membres du Forum. Celui-ci est composé de citoyens, dont
certains possédent une expertise particuliére au domaine de la santé et des services sociaux.
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Les maladies chroniques regroupent un ensemble de problémes de santé qui répondent
a certaines caractéristiques. Ces maladies ne sont pas contagieuses: elles résultent plutot
de I'adoption de certaines habitudes de vie ainsi que de processus biologiques liés a la
génétique ou au vieillissement. A I'égard de leur évolution, elles se caractérisent par un
début habituellement lent et insidieux, leurs symptomes apparaissent progressivement
et elles sont de longue durée. Finalement, elles ne se résolvent pas spontanément et ne
peuvent généralement pas étre guéries complétement.

On reconnait habituellement que les maladies chroniques incluent, entre autres, plusieurs
problémes de santé affectant les appareils circulatoire, respiratoire et musculosquelettique,
de méme que le diabéte ainsi que plusieurs cancers.

Lanalyse fait I'objet de quatre volumes, en écho aux quatre fonctions dont est investi le
Commissaire a la santé et au bien-étre: apprécier la performance du systéme de santé et
de services sociaux québécois; consulter les citoyens, les experts et les acteurs du systéme ;
informer le ministre, 'Assemblée nationale et les citoyens des résultats; faire des recom-
mandations et discuter des enjeux et des implications qui en découlent.

Le premier volume, intitulé Lappréciation globale et intégrée de la performance: analyse
des indicateurs de monitorage, présente une analyse des indicateurs de performance de
ensemble du systéme ainsi que des indicateurs relatifs aux soins et services liés aux maladies
chroniques, a I'échelle du Québec et de ses régions. Grace aux constats dressés, il propose
des pistes de réflexion sur lesquelles les acteurs du systéme de santé et de services sociaux
sont conviés a se pencher.

Le deuxiéme volume, intitulé Etat de situation portant sur les maladies chroniques et la
réponse du systeme de santé et de services sociaux, dresse un portrait sommaire des maladies
chroniques et du fardeau qu’elles représentent au sein du systéme de santé et de services
sociaux ainsi que des soins et services offerts aux personnes. Ce portrait fait ressortir de
grands constats et tendances par rapport a l'organisation des soins et services en ce qui
concerne les maladies chroniques et leurs déterminants.

Les constats et les observations tirés de la consultation font 'objet du troisieme volume,
intitulé Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et services liés aux maladies
chroniques. Ce document présente les résultats de la consultation a I'égard des éléments qui
caractérisent un systéme de santé et de services sociaux performant, des actions reconnues
efficaces pour en améliorer la performance ainsi que de leur faisabilité dans le contexte
des soins liés aux maladies chroniques.

A la lumiére des analyses de la performance, de I'état de situation et des consultations,
le quatriéme volume, soit 'objet du présent document, intitulé Adopter une approche
intégrée de prévention et de gestion des maladies chroniques: recommandations, enjeux
et implications, fait office de conclusion de I'exercice d’'appréciation de la performance. Les
recommandations du Commissaire, qui découlent de sa démarche d’appréciation, y sont
exposées. Enfin, les implications de certaines recommandations sont analysées.

Avant-propos
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IL EST CRUCIAL D’APPRECIER | A SANTE ET LE BIEN-ETRE SONT DES ASSISES FONDAMEN-
LA PERFORMANCE

DU SYSTEME SI 'ON  TALES AUXQUELLES TOUT CITOYEN DE LA SOCIETE QUEBECOISE
CHERCHE A EN ASSURER ) B )
L’AMELIORATION CONTINUE  ASPIRE. IL EN DECOULE UNE PREOCCUPATION MARQUEE POUR

ETAB“QE?,Z(SR,E:? 2',255:;’5)( LES QUESTIONS ENTOURANT LA PERFORMANCE DE NOTRE
SYSTEME DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX, D’AUTANT

PLUS QUE CELUI-CI VISE A MAXIMISER LIMPACT DES SERVICES QU’IL REND A
LA POPULATION ET A ORIENTER ACTION DE ENSEMBLE DES PARTENAIRES DE
LA SOCIETE QUI INFLUENT SUR LES DETERMINANTS DE LA SANTE ET DU BIEN-
ETRE. RAPPELONS QUE LOBJECTIF GLOBAL DU SYSTEME DE SANTE ET DE SERVICES
SOCIAUX CONSISTE A PROMOUVOIR LA SANTE, A PREVENIR LA MALADIE, A MAIN-
TENIR ET A AMELIORER LETAT DE SANTE ET DE BIEN-ETRE DE LA POPULATION,
AINSI QU’A REDUIRE LES INEGALITES EXISTANT ENTRE LES PERSONNES OU LES
GROUPES DANS LA POPULATION. ON COMPREND DONC COMBIEN IL EST CRUCIAL
D’APPRECIER LA PERFORMANCE DU SYSTEME SI UON CHERCHE A EN ASSURER

UAMELIORATION CONTINUE ET A MIEUX REPONDRE AUX BESOINS DES CITOYENS.
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Les interventions a la poursuite de cet objectif demeurent cependant ~ LE SYSTEME DE SANTE ET
difficiles a actualiser, en plus d’exiger une réévaluation constante. En ~ DE SERVICES SOCIAUX DOIT
effet, a I'instar de ceux des autres pays occidentaux, notre systtme ~ COMPOSER AVEC LES FORTES
présente deux caractéristiques : il est dynamique et il a un haut degré ~ PRESSIONS QUIEXERCENT
de complexité. Constitué de plusieurs acteurs et organisations, qui LES CHANGEMENTS

N . S . R DEMOGRAPHIQUES ET
offrent une large gamme d’interventions, il lui faut répondre a une SOCIOECONOMIQUES
diversité de besoins. En outre, le systétme de santé et de services ACTUELS, AINSI
sociaux doit composer avec les fortes pressions qu’exercent les chan- QU’AVEC ’EVOLUTION
gements démographiques et socioéconomiques actuels, ainsi quavec  pes TECHNOLOGIES,
I'évolution des technologies, des médicaments et des pratiques profes-  pes MEDICAMENTS
sionnelles. En pareil contexte, la prise de décision gouvernementale  ET DES PRATIQUES
exige la conciliation entre des objectifs multiples. PROFESSIONNELLES.

Au cours de la derniére année, le Commissaire a entendu différents intervenants qui lui ont
souligné certains défis importants pour le systéme de santé et de services sociaux québécois.
Force est de constater, données a l'appui, que des problémes majeurs d’accessibilité aux
soins et services de premiére ligne et spécialisés sont présents. Les listes d’attente pour
plusieurs interventions médicales et chirurgicales ainsi que les problémes de débordement
des urgences font la une des journaux réguliérement. De plus, on parle constamment du
manque de médecins et de I'épuisement chez un nombre important de professionnels. Dans
une grande mesure, les analyses réalisées confirment la présence de ces enjeux.

De fait, dans son rapport d’appréciation de la performance du systéme de santé et de
services sociaux de 2009, le Commissaire avait choisi d'approfondir la premiére ligne de
soins, porte d’entrée du systéme de santé et de services sociaux québécois. Lobjet du
deuxiéme rapport, soit les soins et services destinés aux personnes atteintes de maladies
chroniques, permet d’apprécier la performance de notre systéme en continuité avec celui
portant sur la premiére ligne. En raison de ses caractéristiques propres de coordination et
de continuité des soins et services, la premiére ligne de soins et services constitue I'assise
d’une prise en charge globale des personnes atteintes de maladies chroniques. Données
probantes, experts et décideurs abondent d’ailleurs en ce sens, puisque la premiére ligne,
lorsqu’elle est soutenue par les soins plus spécialisés, permet une réponse compléte et
adaptée aux besoins engendrés par les maladies chroniques.
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NOUS INVITENT TOUS A
NOUS PENCHER SUR UNE
REORGANISATION DU
SYSTEME DE SANTE ET DE

SERVICES SOCIAUX QUI i . . . . R
POURRAIT TENIR compTe  tion et de gestion des maladies chroniques qui permettent aux systémes

LES TRANSFORMATIONS  Comme il avait été souligné dans le premier rapport d’appréciation
ACTUELLES TOUCHANT  de |a performance du systéme de santé et de services sociaux, les

LA PREMIERE LIGNE  transformations actuelles touchant la premiére ligne nous invitent
tous a nous pencher sur une réorganisation du systéme de santé et
de services sociaux qui pourrait tenir compte de la prise en charge
des maladies chroniques, un fardeau important pour le systéme. Il
existe par ailleurs un certain nombre de modéles intégrés de préven-

DE LA PRISE EN CHARGE DEs €t aux organisations de se structurer afin d’étre davantage aptes a
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MALADIES CHRONIQUES.  répondre efficacement aux besoins de la population atteinte de mala-

dies chroniques. Ces modéles peuvent guider les modifications pouvant

étre apportées au systéme de santé et de services sociaux. Cest ainsi
que dans le rapport soumis cette année, le Commissaire croit répondre a divers problémes
déja soulevés ainsi qu’a d’autres tout aussi importants qui ne font pourtant pas les manchettes.
De plus, un effort a été fait pour en trouver les causes et tenter d’identifier les solutions
d’amélioration les plus porteuses. Il est intéressant de noter qu’elles résident souvent dans
la maniére dont nous faisons les choses, plutot que dans le niveau de ressources dont nous
disposons. Force est de constater qu’un simple ajout de ressources médicales ou d’inves-
tissements budgétaires ne réglera pas les problémes liés a 'organisation des soins et services.

Dans le présent document, nous exposons les résultats de I'analyse intégrée effectuée au
regard de la prise en charge des maladies chroniques au Québec. A la lumiére des données
disponibles, des consultations effectuées et de la recension de la littérature scientifique, le
Commissaire a opté pour l'utilisation d'un modéle intégré de prévention et de gestion des
maladies chroniques pour structurer les recommandations qu’il apporte. En effet, le Modéle
élargi de prise en charge des maladies chroniques (Expanded Chronic Care Model — CCM-E),
élaboré en Colombie-Britannique sur les bases d'un modéle américain maintenant fort
connu, le Modéle de prise en charge des maladies chroniques (Chronic Care Model — CCM),
sadapte bien a la philosophie de notre systéme de santé et de services sociaux. Lensemble
des professionnels et gestionnaires du réseau de la santé et des services sociaux travaillant
trés fort pour répondre aux besoins croissants de la population québécoise, plusieurs outils
leur sont proposés, cette année, pour faciliter leur travail et inviter tous les citoyens a mieux
utiliser les ressources investies. Lenjeu est de poursuivre et d’accélérer 'amélioration de
la performance que connait notre réseau d'année en année pour répondre aux défis que
posent les maladies chroniques et l'arrivée constante de nouveaux traitements et services
qui créent une pression importante sur le systéme.
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La premiére section illustre sommairement le processus adopté par le Commissaire pour
intégrer 'ensemble des connaissances recueillies et formuler ses recommandations. La
deuxiéme fait état de propositions d’actions pour améliorer la performance du systéme au
regard des maladies chroniques et augmenter les bénéfices qui pourraient en découler, a
la lumiére des études et des expériences locales et internationales. Une bréve description
de la situation actuelle au Québec pour chacune des actions proposées sensuit, de méme
quun résumé des points saillants relevés par le Commissaire a la santé et au bien-étre
pour étayer ses recommandations. Chaque partie de la deuxiéme section se termine par
la formulation d’'une recommandation issue de la synthése de I'information recueillie. De
plus, quelques éléments de réflexion relatifs a certaines implications des recommandations
mettent en relief les motifs qui soutiennent leur formulation. La troisiéme section expose les
liens présents entre les recommandations et leur potentiel d'amélioration de la performance
du systéme de santé et de services sociaux.

Introduction

13









Les recommandations prioritaires que le Commissaire a retenues pour améliorer la perfor-
mance des soins et services destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques
reposent sur la prise en compte d’'un nombre important de paramétres. A cet effet, I'analyse
globale et intégrée des indicateurs de monitorage et d’enquétes, I'objet du premier volume
de ce rapport, et la réalisation de I'état de situation sur le sujet, 'objet du deuxiéme volume,
ont fait ressortir la nature et I'étendue des problémes affectant lesdits soins et services.
De plus, la démarche de consultation, dont les résultats sont présentés dans le troisiéme
volume de ce rapport, a permis de déterminer des actions jugées nécessaires a l'atteinte
d’'une meilleure performance.

LES RECOMMANDATIONS
DU COMMISSAIRE SONT
APPUYEES PAR UNE
APPRECIATION INTEGREE
QUI VISE A DETERMINER
CE QUI EST PERTINENT,
FAISABLE ET DEMONTRE
EFFICACE POUR REPONDRE
AUX PROBLEMES REPERES
EN TENANT COMPTE DES
ENJEUX ET DES CONDITIONS
EMERGEANT DE LA
PERSPECTIVE CITOYENNE.

Ces diverses sources d’information ont été analysées a la lumiére d’'un
vaste corpus d’études scientifiques évaluatives québécoises et inter-
nationales pour documenter l'efficacité et les bénéfices potentiels des
actions. Par ailleurs, les décideurs et d’autres acteurs que nous avons
consultés ont pu nous éclairer sur leur pertinence et leur faisabilité.
Finalement, les délibérations du Forum de consultation du Commissaire
portant sur les enjeux et les implications qui sont liés a ces actions
ont été prises en compte. Ainsi, les recommandations du Commissaire
sont appuyées par une appréciation intégrée qui vise a déterminer ce
qui est pertinent, faisable et démontré efficace pour répondre aux
problémes repérés en tenant compte des enjeux et des conditions
émergeant de la perspective citoyenne (figure 1).
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Figure 1
DES RECOMMANDATIONS ISSUES D’UNE INTEGRATION DES CONNAISSANCES

Dix recommandations
pour soutenir 'amélioration

de la performance des soins et services
liés aux maladies chroniques

Des préoccupations issues
des délibérations du Forum de
consultation du Commissaire

Des indicateurs quantitatifs
provenant des bases de
données et des enquétes

Ce qui se dégage de I'analyse des données quantitatives

Le document Lappréciation globale et intégrée de la performance: analyse des indicateurs
de monitorage fait état de la performance du systeme évaluée a l'aide d’indicateurs de
monitorage dans une perspective globale et intégrée. Des analyses a I'échelle provinciale
et régionale ont été réalisées a partir d’'un ensemble important d’'indicateurs. Ces derniers
ont été sélectionnés dans le but de repérer des secteurs précis ou des problématiques
particuliéres qui savérent de grand intérét, notamment pour les acteurs du réseau de la
santé et des services sociaux, qui ont des mandats de planification, de gestion, de prestation
ou d’évaluation des services de santé et de services sociaux.

Comment le Commissaire a-t-il formulé ses recommandations?
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LA PERFORMANCE Les constats de cette analyse montrent a nouveau cette année qu’a

GLOBALE DU SYSTEMEDE  ['échelle provinciale, la performance globale du systéme de santé et
SANTE ET DE SERVICES

SOCIAUX DU QUEBEC SE
SITUE EN DECA DE CELLE
DE PLUSIEURS AUTRES
PROVINCES CANADIENNES.

de services sociaux du Québec se situe en deca de celle de plusieurs
autres provinces canadiennes. Les problémes de structuration des
ressources — particuliérement en ce qui a trait a I'investissement dans
les ressources financiéres — et de productivité font en sorte que le
Québec se trouve parmi les derniers a cet égard, ce qui creuse davan-
tage I'écart avec les autres provinces. A I'échelle régionale, on observe encore une grande
variation, particulierement pour les fonctions d’adaptation (acquisition et organisation des
ressources) et de production (quantité et qualité des services rendus). Certaines régions
éloignées se trouvent cependant mieux positionnées d'année en année, et ce, pour 'ensemble
des fonctions de la performance.

En ce qui a trait a 'analyse des indicateurs portant davantage sur le théme exploré cette
année, les maladies chroniques, nous constatons que la situation concernant les habitudes de
vie adoptées par les personnes semble saméliorer (bien que des problémes subsistent dans
certaines régions éloignées) et que I'écart entre le Québec et les autres provinces se réduit.
Alors que les aspects liés & une saine alimentation sont positifs, ceux associés a l'obésité
laissent entrevoir une augmentation des personnes avec un surplus de poids. Le Québec
présente par ailleurs des indicateurs favorables vis-a-vis de plusieurs maladies chroniques,
entre autres les maladies cardiovasculaires et les problémes musculosquelettiques, mais
d’autres sont défavorables en ce qui concerne les cancers, reflet probable de la performance
toujours faible quant a I'adoption de certaines habitudes de vie nocives, en particulier le
tabagisme. Enfin, les résultats d’'une étude récente sur la réception des soins appropriés
par les personnes diabétiques indiquent que les indicateurs de la qualité des soins sont
défavorables au Québec en comparaison avec les autres provinces (Statistique Canada, 2008).

Pour en savoir davantage

Pour prendre connaissance de I'ensemble des constats énoncés et des analyses effectuées,
vous pouvez consulter le document intitulé L'appréciation globale et intégrée de la perfor-
mance : analyse des indicateurs de monitorage, qui est publié parallélement a ce document.
De plus, pour profiter de la mise a jour de maniére cyclique des tableaux de données et
de balisage, ainsi que des produits d’évaluation de la performance, vous pouvez visiter
périodiquement le site Internet du Commissaire a la santé et au bien-étre (www.cshe.gouv.
qc.ca). Vous y trouverez également de plus amples détails au sujet des indicateurs, tels que
leur source exacte, leur définition, les données et les périodes utilisées dans les calculs. De
plus, notre site Internet s'est enrichi de I’Atlas CSBE, un outil de visualisation cartographique
sur la performance du systéme de santé et de services sociaux québécois.
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Ce qui se dégage de I'analyse de la situation au Québec

Le document Etat de situation portant sur les maladies chroniques et la réponse du systéme
de santé et de services sociaux présente de I'information pour une meilleure compréhension
du systéme de santé et de services sociaux du Québec et de la situation quant aux maladies
chroniques. Le traitement des données de plusieurs études et analyses ainsi que celui
de données inédites issues d’une récente enquéte du Commonwealth Fund comparant le
Québec et le Canada a des pays occidentaux ont révélé divers problémes relatifs aux soins
et services liés aux maladies chroniques.

Les principaux constats de cet état de situation indiquent que, méme  LE SYSTEME DE SANTE
si dans I'ensemble, la qualité des soins et services et le dévouement ~ ET DE SERVICES SOCIAUX

des professionnels ne sont aucunement remis en question, le systtme A ACTUELLEMENT DE LA
DIFFICULTE A FOURNIR

LES SOINS ET SERVICES LES
N PLUS APPROPRIES AUX
PERSONNES ATTEINTES

DE MALADIES CHRONIQUES.

de santé et de services sociaux a actuellement de la difficulté a fournir
les soins et services les plus appropriés aux personnes atteintes de
maladies chroniques et, ainsi, a répondre a tous leurs besoins. En
effet, le systéme est principalement axé sur la réponse aux problémes
de santé aigus et spécifiques d’une maladie bien définie dont la prise
en charge est ponctuelle et limitée dans le temps. La prévention et la
gestion coordonnées et globales des maladies chroniques sont donc
plus ardues.

L'état de situation montre que certains éléments de l'organisation actuelle du systéme de
santé et de services sociaux sont déficients ou absents, de sorte qu’il est plus difficile d’adapter
la réponse aux besoins des personnes atteintes de maladies chroniques. Notons, parmi ces
problémes déterminés, une sous-informatisation du réseau, des problémes de communica-
tion et de coordination entre les établissements ou les intervenants, des problémes d’accés
a la premiére ligne, une fragmentation du suivi des patients ainsi qu'une relative rareté des
actions préventives au regard des maladies chroniques. La performance de notre systéme
démontre cependant certains points forts sur lesquels il est possible de construire, entre
autres, le principe d’accés aux soins et services, et ce, sans entrave financiére.

Pour en savoir davantage

Pour prendre connaissance des constats énoncés et des analyses effectuées, vous pouvez
consulter le document intitulé Etat de situation portant sur les maladies chroniques et
la réponse du systeme de santé et de services sociaux, qui est publié parallélement a
ce document.
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Ce qui se dégage des consultations

A cause de sa loi constituante, le Commissaire a la santé et au bien-étre a recu le mandat
et le pouvoir de consulter. Il rencontre ainsi des experts (cliniciens, chercheurs et analystes
du systéme de santé et de services sociaux), des décideurs (politiques, administratifs ou
cliniques) et des citoyens, par I'entremise de son Forum de consultation. Les consultations
se font par étapes et sont interreliées, puisque les constats issus de chacune d’elles servent
de base de discussion aux autres. Vous pouvez prendre connaissance de I'ensemble du
processus adopté dans le document d’orientation du Commissaire (CSBE, 2008).

Lapproche que privilégie le Commissaire vise a déterminer les domaines pour lesquels
les différents acteurs consultés en arrivent a un consensus fort. La reconnaissance de ces
domaines favorise 'émergence des constats les plus importants relativement au systéme et
des actions les plus propices pour en améliorer la performance. Plusieurs aspects propres a
notre contexte particulier sont ainsi intégrés dans l'appréciation de la performance et dans
I'élaboration de recommandations, pour faciliter 'implantation des actions retenues. Comme
cela a été mentionné précédemment, I'objectif est de proposer des actions dont l'efficacité
et la faisabilité ont été démontrées, tout en prenant en considération leur acceptabilité eu
égard aux valeurs prédominantes dans notre société.

Dans le cadre des travaux portant sur 'appréciation des soins et services destinés aux
personnes atteintes de maladies chroniques, un séminaire d’experts a été réalisé en
novembre 2008 en présence de chercheurs et d’analystes québécois reconnus par leurs pairs
pour leur expertise. Puis, un panel de décideurs sest tenu en février 2009 et a rassemblé des
décideurs venant de divers secteurs et paliers du systéme de santé et de services sociaux.
Au cours de ces deux séances de consultation, il a été possible de préciser divers aspects
qui peuvent avoir un impact sur la performance du systéme, d’énoncer une vision de ce
que serait un systétme de soins et services performant en ce qui concerne sa réponse aux
maladies chroniques, de cibler des actions potentielles pour correspondre a une telle vision,
de déterminer les actions les plus prioritaires a entreprendre au Québec et d’en discuter la
faisabilité. Six domaines d’action principaux et un domaine d’action transversal ainsi que
38 actions prioritaires ont été releveés.

Des consultations complémentaires ont été menées aupres de groupes représentant divers
professionnels de la santé (Fédération des médecins omnipraticiens du Québec, Ordre
des infirmiéres et infirmiers du Québec, représentants de cliniques médicales, etc.). Elles
visaient a bonifier I'information déja recueillie et a en approfondir certains aspects. Ces
échanges ont permis de confronter diverses pistes d’action auprés d’autres acteurs engagés
de différentes facons dans les soins et services liés aux maladies chroniques. Ils ont aussi
confirmé plusieurs des constats relevés dans I'ensemble de la démarche d’appréciation.
Parmi ceux-ci, soulignons les problémes liés aux activités de premiére ligne (acces, coordi-
nation, etc.), a la concrétisation du travail en équipe interdisciplinaire, a 'implantation de
pratiques cliniques préventives, aux modalités de financement des soins et services et a la
sous-informatisation du réseau.
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Le Forum de consultation du Commissaire a délibéré, lors de trois séances en novembre 2008,
en mars 2009 et en juin 2009, sur divers enjeux relatifs aux domaines et aux actions jugés
prioritaires afin de faire émerger les enjeux éthiques que leur mise en ceuvre souléve.

Finalement, pour mettre en perspective les constats et les recommandations qui découlent
des travaux d’appréciation de la performance, le Commissaire a été soutenu par son comité
d’orientation et par un comité consultatif créé spécifiquement pour les besoins du présent
rapport’. Cela a permis de porter un regard plus global sur les différents aspects abordés
et d’'intégrer certaines lecons provenant d’autres contextes que celui du Québec.

Le Forum de consultation du Commissaire

Le Forum de consultation du Commissaire est constitué de 27 membres, dont 18 citoyens,
venant de chacune des régions du Québec, et 9 citoyens possédant une expertise particuliére
rattachée au domaine de la santé et des services sociaux (annexe 3). Ces membres sont
nommeés pour une période de trois ans. Le Forum a pour mandat de fournir son point de
vue au Commissaire sur diverses questions que celui-ci lui soumet dans le contexte de ses
travaux. En vertu de l'article 22 de la Loi sur le Commissaire a la santé et au bien-étre, le
rapport d'appréciation sur la performance doit faire état de la consultation du Forum, de
méme que de ses conclusions ou de ses préoccupations sur chacun des éléments ou des
questions qui lui ont été soumis au cours de cette consultation.

Pour en savoir davantage

Pour prendre connaissance des résultats issus des consultations réalisées auprés d’experts
et de décideurs sur le sujet des soins et services liés aux maladies chroniques, de méme
que des résultats issus des délibérations du Forum de consultation du Commissaire, vous
pouvez consulter le document intitulé Rapport de la démarche de consultation portant sur
les soins et services liés aux maladies chroniques. Seuls quelques aspects des consultations
et des positions du Forum sur les actions discutées sont abordés dans le présent document.

1. Ilimporte de noter que le role des comités se limitait a un role conseil, puisque les membres ne sont pas liés aux conclusions auxquelles
arrive le Commissaire a la santé et au bien-étre aprés ses démarches de consultation. Les recommandations du Commissaire n'engagent
que lui-méme et ne représentent pas la position des personnes ayant participé a ses consultations.
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Des recommandations qui reposent sur la synthése des informations recueillies

SI CHACUNE DES e travail d’analyse a porté sur un ensemble de recommandations

RECOMMANDATIONS PRISE  possibles, tout particuliérement sur leurs interrelations. Chaque recom-

EN APPLICATION, LES
INFLUENCES QU’ELLES
EXERCENT L'UNE SUR
L’AUTRE PEUVENT EN

ISOLEMENT APPARAIT — mandation présente des bénéfices potentiels. Or, la synergie issue de

DIFFICILE A METTRE - pimplantation d'un groupe cohérent de mesures laisse présager un

impact plus grand pour les fins poursuivies. De surcroit, certaines
recommandations se sont rapidement avérées nécessaires a I'implan-
tation d’autres mesures. Cest pourquoi la priorité est donnée aux

ASSURER LA MISE EN CEUVRE re‘co‘mmandatlons dont l'action combinée est garante de retombees
GRADUELLE ET cOMPLETE.  bénéfiques pour la performance de tout notre systeme et dont 'adop-
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tion pourrait faciliter I'instauration d’'un regroupement plus vaste de
mesures. En effet, si chacune des recommandations prise isolément apparait difficile a
mettre en application, les influences qu’elles exercent I'une sur l'autre peuvent en assurer
la mise en ceuvre graduelle et compléte. Cest en Sappliquant & chacune des recomman-
dations qu’il sera possible, ultimement, de les implanter en totalité. Néanmoins, comme le
suggére fortement notre démarche, I'objectif visé n'est pas d’en réaliser I'entiéreté d’un seul
coup, mais d’amorcer un travail sur chacune des recommandations, et ce, dés maintenant.
Enfin, certaines recommandations émises dans le rapport d'appréciation de la performance
de 2009 se sont révélées tout aussi importantes, sinon incontournables, en ce qui a trait
aux soins et services liés aux maladies chroniques. Le Commissaire croit qu’il sera possible
d’atteindre les degrés de performance que d’autres pays ont déja atteints en ce qui concerne
les soins et services liés aux maladies chroniques a la condition d’adopter une attitude
résolue et de bénéficier de la collaboration de I'ensemble des acteurs concernés.

Tenir compte des conséquences liées aux recommandations

En raison de la loi qui le gouverne, le Commissaire a la santé et au bien-étre doit tenir
compte des conséquences pouvant résulter des recommandations qu’il émet. Il a donc
analysé les aspects organisationnels, économiques, environnementaux et éthiques afin de
repérer les implications a prendre en considération. Lobjectif n'est pas de prévoir toutes les
transformations organisationnelles, de modéliser de facon spécifique les cotts, d’évaluer
l'ensemble des impacts environnementaux ou de faire état de tous les enjeux éthiques que
soulévent les recommandations. Le Commissaire estime que ces analyses et ces modélisations
précises reviennent aux organisations qui disposent de I'information pour les réaliser et qui
ont la légitimité pour élaborer des projets particuliers. Pour le Commissaire, 'important est
de faire ressortir, de facon générale, les conséquences potentielles qui s’y rattachent afin
qu’elles soient prises en considération dans leur mise en ceuvre.
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Les travaux du Commissaire 'aménent a proposer dix recommanda-
tions qui sont susceptibles d'améliorer la performance des soins et
services liés aux maladies chroniques ainsi que celle de 'ensemble du
systéme de santé et de services sociaux du Québec. Ces recomman-
dations se rapportent a cinq aspects fondamentaux:

> la promotion de la santé et la prévention des maladies;

> lorganisation des soins et services;

\Y

les pratiques cliniques et la prestation des soins et services;
> la planification et la gestion des activités cliniques;
> le financement.
A l'instar de plusieurs pays industrialisés, le Québec doit se donner les

moyens de promouvoir la santé et de prévenir les maladies chroniques,
de disposer d’une organisation et de ressources adéquates, de favoriser

LE QUEBEC DOIT SE
DONNER LES MOYENS DE
PROMOUVOIR LA SANTE
ET DE PREVENIR LES
MALADIES CHRONIQUES,
DE DISPOSER D’UNE
ORGANISATION ET DE
RESSOURCES ADEQUATES,
DE FAVORISER UNE PLUS
GRANDE PARTICIPATION
DES PERSONNES A
LEURS SOINS, DE MIEUX
PLANIFIER, ORGANISER
ET EVALUER LES SOINS.
IL DOIT SE MUNIR AUSSI
D’UN FINANCEMENT
APPROPRIE.

une plus grande participation des personnes a leurs soins, de mieux planifier, organiser et
évaluer les soins. Il doit se munir aussi d’'un financement approprié en ce qui concerne la
prestation des soins et services liés aux maladies chroniques. De cette facon, c'est 'ensemble

du systéme de santé et de services sociaux qui en retirera des bénéfices.
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LE FARDEAU
QU’ENTRAINENT LES
MALADIES CHRONIQUES
POSE UN DEFI MAJEUR AU
SYSTEME DE SANTE ET DE
SERVICES SOCIAUX, DONT LA
STRUCTURE, A L'INSTAR DE
CELLE D’AUTRES SYSTEMES
DE SANTE DE PAR LE
MONDE, EST ENCORE TRES
AXEE SUR UNE REPONSE
AUX PROBLEMES AIGUS

DE SANTE.

Le fardeau quentrainent les maladies chroniques pose un défi majeur
au systéme de santé et de services sociaux, dont la structure, a l'instar
de celle d’autres systémes de santé de par le monde, est encore trés
axée sur une réponse aux problémes aigus de santé. Il lui est ainsi
difficile de fournir les soins et services les plus appropriés aux personnes
atteintes de maladies chroniques et de répondre a I'ensemble de leurs
besoins. Les commissions et les études de performance ont par ailleurs
souligné ces constats, de méme que la nécessité de réorienter notre
systéme de santé et de services sociaux dans une perspective de soins
et services liés aux maladies chroniques. LEtat de situation portant sur
les maladies chroniques et la réponse du systéeme de santé et de services
sociaux que nous avons dressé est éloquent a cet égard.

26 Adopter une approche intégrée de prévention et de gestion des maladies chroniques: recommandations, enjeux et implications



Les professionnels ceuvrant dans le systéme de santé et de services
sociaux sont sollicités quotidiennement par les défis que pose une
population vieillissante. De plus, l'accroissement constant des capacités
thérapeutiques et des soins saccompagne d’'une augmentation des
colits et des exigences pour les soignants, qui fait en sorte que les
besoins de soins liés aux maladies chroniques semblent dépasser les
capacités du systéme. Plus qu’un enjeu de ressources humaines ou
financiéres, c'est le défi de la mise en place de mécanismes permettant
de prodiguer les soins les plus pertinents et d’'accroitre notre capacité
a les donner a moindres colts dans une optique de prévention. Cest
donc vis-a-vis de I'ensemble du systéme qu'il faut agir. Il devient clair
qu’un ajustement organisationnel est nécessaire.

Fonder 'amélioration sur une perspective intégrée de prévention
et de gestion des soins liés aux maladies chroniques

Les systémes et les organisations ayant modifié leur conception, leur
structure et leur facon d’offrir des services ont montré qu’il est possible
d’en améliorer la capacité a répondre plus adéquatement aux besoins
de soins liés aux maladies chroniques. Les évaluations réalisées a
I'échelle internationale démontrent plusieurs résultats positifs décou-
lant de la mise en place d’une approche qui:

> combine et intégre des actions axées sur le prestataire de soins,
le patient et ses proches, et sur 'organisation méme des soins
et services;

> favorise I'engagement de la personne atteinte d’'une maladie
chronique dans la prise en charge des soins et services appro-
priés a son état de santé et a son bien-étre et lui fournit les outils,
le soutien et 'accompagnement nécessaires;

PLUS QU’UN ENJEU DE
RESSOURCES HUMAINES OU
FINANCIERES,C’EST LE DEFI
DE LA MISE EN PLACE DE
MECANISMES PERMETTANT
DE PRODIGUER LES SOINS
LES PLUS PERTINENTS

ET D’ACCROITRE NOTRE
CAPACITE A LES DONNER A
MOINDRES COUTS DANS UNE
OPTIQUE DE PREVENTION.

LES SYSTEMES ET LES
ORGANISATIONS AYANT
MODIFIE LEUR CONCEPTION,
LEUR STRUCTURE ET LEUR
FACON D’OFFRIR DES
SERVICES ONT MONTRE
QU’IL EST POSSIBLE D’EN
AMELIORER LA CAPACITE

A REPONDRE PLUS
ADEQUATEMENT AUX
BESOINS DE SOINS LIES AUX
MALADIES CHRONIQUES.

> permet une offre de soins et services fondée sur des données probantes afin de faciliter
une meilleure adhésion du prestataire de soins aux guides de pratiques recommandées, un
meilleur contrdle de la maladie ainsi qu’une plus grande satisfaction du patient;
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> permet une plus grande adaptation des soins et services pour répondre aux besoins
divers des patients atteints de maladies chroniques, tant pour ce qui est de la santé
que du bien-étre, ce qui nécessite d’avoir les capacités de bien connaitre les patients
actuels et potentiels;

> mise sur une équipe interdisciplinaire de soins qui travaille en concertation pour offrir
des soins liés aux maladies chroniques adaptés et de qualité;

> est plus structurée pour les patients dont les conditions sont difficiles a gérer.

UNE GESTION AMELIOREE
DES MALADIES CHRONIQUES
SEMBLE DONC PASSER PAR
UNE APPROCHE INTEGREE
DE LEUR PREVENTION ET
DE LEUR GESTION.

Une gestion améliorée des maladies chroniques semble donc passer
par une approche intégrée de leur prévention et de leur gestion. Ce
type d’approche a, entre autres, été proposé par les auteurs du Modéle
de prise en charge des maladies chroniques (Chronic Care Model — CCM),
un modéle élaboré a la lumiére de données probantes (Wagner et
autres, 2001). Le CCM, que nous avons détaillé dans le document Etat
de situation portant sur les maladies chroniques et la réponse du systeme

de santé et de services sociaux, est un exemple dont on peut S'inspirer pour apporter les
modifications structurelles et organisationnelles nécessaires au systeme afin daméliorer les
soins et services liés aux maladies chroniques.

LE CCM VISE A

PERMETTRE DES RELATIONS
« PRODUCTIVES » ENTRE UN
PATIENT INFORME, OUTILLE
ET APTE A SE PRENDRE EN
CHARGE ADEQUATEMENT
ET UNE EQUIPE DE SOINS
ET SERVICES PREPAREE ET
OUTILLEE POUR REPONDRE
DE MANIERE PROACTIVE
AUX BESOINS LIES AUX
MALADIES CHRONIQUES.

Le CCM vise a permettre des relations « productives» entre un patient
informé, outillé et apte a se prendre en charge adéquatement et une
équipe de soins et services préparée et outillée pour répondre de
maniére proactive aux besoins liés aux maladies chroniques. Pour
générer de telles relations entre les personnes et leur équipe de soins,
des actions doivent étre entreprises a divers niveaux: 1) dans l'orga-
nisation méme des soins, que ce soit dans les modalités de prestation,
l'aide au prestataire, le soutien technique a l'organisation et a la
prestation ; 2) dans le contexte dans lequel se trouvent les personnes
et les équipes traitantes, plus spécifiquement dans la communauté,
en présence des ressources disponibles et a laide des politiques a
suivre; 3) auprés du patient lui-méme, pour le soutenir dans sa
condition.

Les effets des modéles intégrés de prévention et de gestion
des soins et services destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques

LES INTERVENTIONS
SOUTENANT L’AUTOGESTION
DU PATIENT ET LA DECISION
CLINIQUE DU PRESTATAIRE
DE SOINS ET CELLES
MODIFIANT LES MODALITES
D’OFFRE DE SOINS SONT
PARTICULIEREMENT
ASSOCIEES A DES

IMPACTS POSITIFS.

Les systémes et les organisations de santé ayant implanté des éléments
du CCM ont permis de recueillir diverses informations quant a la
pertinence d’utiliser un tel modéle comme guide dans l'organisation
et la prestation des soins et services liés aux maladies chroniques. |l
semble effectivement que, pour nombre d’entre eux, il y a eu une
amélioration des soins donnés aux patients, méme si les résultats
cliniques n'ont été observés qu’a plus long terme (Coleman et autres,
2009; Tsai et autres, 2005). Bien qu'aucun élément particulier du CCM
ni quaucun nombre minimal d’éléments ne semblent étre essentiels
a la bonification des résultats, les interventions soutenant 'autogestion
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du patient et la décision clinique du prestataire de soins et celles modifiant les modalités
d’offre de soins sont particulierement associées a des impacts positifs. Dautres éléments,
tel le systéme d’information clinique, soutiennent par ailleurs les effets d’autres composantes
du modeéle (NHS, 2006).

Cest ainsi qu'au gré des expériences effectuées par ces organisations innovatrices, des
données ont pu étre recueillies, pour soutenir ou, du moins, mieux élaborer chaque compo-
sante du CCM. Entre autres, on sait maintenant les faits suivants:

> le soutien a lautogestion, au-dela de la transmission d’informations, demande des
actions permettant au patient d’acquérir les connaissances pour avoir les compétences
et la confiance nécessaires pour mieux gérer sa maladie;

> le soutien a la décision clinique passe, entre autres, par l'intégration réelle de guides
recommandés dans la pratique clinique quotidienne;

> le systétme d’information clinique, pour soutenir adéquatement la pratique, doit non
seulement permettre de recueillir des données, mais aussi en faciliter l'utilisation en
vue d’un réajustement des actions cliniques lorsque c’est nécessaire.

Au-dela de la gestion intégrée des soins et services liés aux maladies chroniques:
le role de la prévention

Laccumulation de tous ces faits a promu le CCM partout dans le monde ~ DES ELEMENTS RELATIFS

au rang de modéle phare pour restructurer la réponse envers les AU CONTEXTE DE VIE

maladies chroniques, si bien que les responsables de nombre de ~ PES PERSONNES ONT UN

systémes et d’organisations se sont appropriés le modéle pour 'adapter ~ 'MPACT INDENIABLE SUR

a leur contexte. Cependant, ils sont de plus en plus nombreux a LF,DEVELOPPEMENT o

constater que la gestion des maladies chroniques nest pas que du - EVOLUTION DES MALADIES
R i . : . X . CHRONIQUES AINSI QUE SUR

ressort du systéme de santé et de services sociaux ni de celui du patlent LA FACON DONT ON PEUT

et de ses proches. Des éléments relatifs au contexte de vie des  proonpRE AUX BESOINS

personnes ont un impact indéniable sur le développement et 'évolu-  pes pERSONNES ATTEINTES.

tion des maladies chroniques ainsi que sur la facon dont on peut

répondre aux besoins des personnes atteintes.

Les modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques ne dictent pas,
par ailleurs, les interventions spécifiques a mettre en ceuvre, ni les meilleures combinaisons.
Cela serait de toute facon difficilement réalisable, puisque ces modéles doivent étre adaptés
et que I'impact des interventions de gestion des maladies chroniques dépend en effet en
grande partie des caractéristiques particuliéres des contextes dans lesquels ils sont implantés
(Nolte et McKee, 2008).

Le Modele élargi de prise en charge des maladies chroniques (Expanded Chronic Care
Model — CCM-E) permet ainsi d’intégrer une perspective de promotion de la santé et de
prévention des maladies au CCM. Il englobe des aspects contextuels (environnementaux,
sociaux, politiques, etc.), dont I'influence sur la santé est importante. En ce sens, le CCM-E
compléte la perspective plus clinique du CCM et embrasse par le fait méme une approche
plus populationnelle.
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Des recommandations fondées sur une perspective intégrée de prévention
et de gestion des soins et services liés aux maladies chroniques

Le Commissaire a la santé et au bien-étre s'inscrit dans cette ligne de pensée: il a choisi
d’utiliser le Modéle élargi de prise en charge des maladies chroniques (Expanded Chronic Care
Model — CCM-E) pour structurer ses recommandations quant a la prise en charge des maladies
chroniques au Québec. En effet, puisque ce modéle bénéficie d’'une reconnaissance étendue,
'appropriation des recommandations qui y sont associées en sera potentiellement facilitée.

Les recommandations du Commissaire portent a la fois sur des actions de promotion et de
prévention propres a la sphére publique (partie 1) et sur des actions a mener au sein du
systéme de santé et de services sociaux, que ce soit sur le plan de son organisation (partie 2),
des modalités de prestation de services adaptées aux besoins des personnes (partie 3) ou
du soutien a la décision clinique (partie 4). Un volet additionnel, inspiré du cadre plus
englobant de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), le Cadre des soins novateurs pour
les affections chroniques, traite a son tour de la nécessité d’assurer le financement requis et
adéquat des changements devant étre apportés pour améliorer la performance du systéme
dans sa réponse aux maladies chroniques (partie 5).

Ainsi, le Commissaire s'inspire des perspectives plus cliniques du CCM, plus sociales du
CCM-E et plus politiques du cadre de 'OMS pour porter un regard global sur l'action a
mettre en ceuvre vis-a-vis des maladies chroniques. Le document Etat de situation portant
sur les maladies chroniques et la réponse du systeme de santé et de services sociaux expose
de maniére plus détaillée les composantes de ces modéles et les effets qui y sont associés.

La préoccupation de placer la personne au centre des soins est omniprésente dans les
recommandations du Commissaire. Ainsi, sur le plan communautaire, non seulement la
personne est conviée a participer activement aux actions de promotion et de prévention,
mais la société dans son ensemble est également invitée a favoriser la santé des individus.
Dans la sphére propre au systéme de santé et de services sociaux, les actions recommandées
visent a mieux adapter et a assurer la réponse aux besoins du patient ainsi qu’a I'engager
dans les prises de décision qui le concernent. Dans celle traitant du financement, il est
question de rendre les soins les plus appropriés pour les maladies chroniques et plus
accessibles aux patients qui en souffrent.

Peu importe l'approche préconisée vis-a-vis des maladies chroniques, les constats demeurent
les mémes. Lamélioration de la réponse a ces maladies exige des transformations importantes
pour la rendre plus adaptée a de multiples réalités complexes. Ces transformations appellent,
entre autres, a une meilleure circulation de I'information, facilitée par I'informatisation, a
un travail interdisciplinaire, a une participation active des patients a leurs soins et a une
adaptation des maniéres de répondre aux besoins en soins et services. Des recommandations
a cet effet avaient déja été formulées par le Commissaire dans son rapport d’appréciation
de la performance de 2009, qui portait sur la premiére ligne de soins.
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Ainsi, il n’est pas surprenant, étant donné que la réponse aux maladies LA REPONSE AUX MALADIES

chroniques prend son ancrage dans une premiére ligne performante, ~ CHRONIQUES PREND
que ces mémes recommandations aient émergé des consultations ~ SON ANCRAGE DANS
menées par le Commissaire et de la revue de la littérature pertinente
pour le présent rapport. Ces recommandations prennent une impor-
tance toute particuliére dans le contexte des maladies chroniques et
appellent a 'urgence de leur mise en ceuvre. Il est a noter aussi que la littérature concernant
le Modéle de prise en charge des maladies chroniques (Chronic Care Model — CCM) insiste
sur l'importance de ces mémes éléments dans la réponse aux maladies chroniques. Des expériences
de réformes de plusieurs systémes de santé américains ou européens ont démontré qu’une
organisation peut améliorer l'offre et la prestation des soins et services liés aux maladies
chroniques, comme en témoigne la Veterans Health Administration (VHA) (encadré ci-dessous).

PERFORMANTE.

La Veterans Health Administration (VHA): une expérience exemplaire
de réorganisation fondée sur une perspective de maladies chroniques

La Veterans Health Administration (VHA) américaine est un exemple de systéme de santé
qui, au tournant du 21¢ siécle, a fait 'objet d’'une réorganisation importante a la suite
d’une prise de conscience relative a des problémes de qualité des soins qu’elle offrait.
Ce systéme a alors revu I'ensemble de sa structure de soins pour en faciliter 'accés et
ensuite implanter un systéme intégré de gestion de la performance. Lobjectif était d’offrir
la bonne quantité de soins, de la bonne maniére, au bon endroit, au bon moment et
aux bons codts. La VHA partait du principe que 'amélioration de la qualité passe par la
gestion continuelle de la performance, ce qui requiert des processus organisés de mesures
systématiques, de surveillance et de suivi ainsi que d’évaluation des activités cliniques dans
un but d’amélioration constante.

La réorganisation implantée a touché a divers aspects du systéme dans une perspective de
développement de meilleurs services et de processus de soins, incluant des programmes
de promotion de la santé et de prévention des maladies chroniques. La VHA a aussi décidé
d’allouer ses fonds sous un mode de capitation considérant ses patients, la majorité atteints
de maladies chroniques, dans une perspective a long terme, puisque le systéme aura a
les prendre en charge tout au long de leur vie (Jha et autres, 2003). Le déroulement des
activités cliniques a été revu en adoptant une approche qui permet aux patients de voir
leur médecin lorsqu'ils le désirent, 'Advanced Clinic Access, visant ainsi a réduire les temps
d’attente. Par ailleurs, cette organisation a aussi procédé a I'implantation d’une clinique
d’orientation de groupe pour les nouveaux patients (Armstrong et autres, 2006).

En résumé, la VHA a amélioré la qualité de ses soins par I'adoption d’'une vision et de buts clairs,
I'établissement d’objectifs spécifiques de qualité, la détermination de mesures quantifiables
lies a chaque objectif, avec un suivi et une rétroaction constante, ainsi que par I'implantation
d’'une structure organisationnelle soutenant la responsabilisation et I'intégration régionale en
réseau (Armstrong et autres, 2006). Cette réorganisation, principalement axée sur la réponse
aux maladies chroniques, a engendré une amélioration du rapport cotts-efficacité des soins,
puisque la demande de soins est réduite et que le patient prend en charge de facon efficace une
partie de ses soins (Kizer et autres, 1999; Kizer et autres, 2009). La réorganisation orchestrée
par la VHA a aussi montré que l'accés aux services de premiére ligne en temps opportun est
possible sans avoir de conséquences négatives sur la qualité des soins.
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> 1.

PROMOUVOIR LA SANTE ET PREVENIR LES MALADIES CHRONIQUES

AU SEIN DES COMMUNAUTES

UN ENSEMBLE DE FACTEURS
LIES AUX HABITUDES DE

VIE DES PERSONNES ET

AUX ENVIRONNEMENTS
PHYSIQUES ET SOCIAUX
DANS LESQUELS ELLES
VIVENT ONT UN IMPACT
MAJEUR SUR L’APPARITION
DES MALADIES CHRONIQUES.

Comme le mentionnent I'Etat de situation portant sur les maladies
chroniques et la réponse du systéme de santé et de services sociaux et
Lappréciation globale et intégrée de la performance: analyse des indi-
cateurs de monitorage, les maladies chroniques représentent le principal
fardeau de notre action collective, tant en codts pour le systéme de
santé et de services sociaux qu’en effets sur la santé de la population.
La consultation de plusieurs acteurs du réseau québécois de la santé
et des services sociaux ainsi que la documentation scientifique souli-
gnent I'importance de sattaquer aux causes mémes de ces maladies
pour maximiser la santé de la population et contribuer a assurer la

pérennité de notre systéme. En ce qui concerne les maladies chroniques, 'adage disant qu'’il
«vaut mieux prévenir que guérir» prend tout son sens. En effet, un ensemble de facteurs
liés aux habitudes de vie des personnes et aux environnements physiques et sociaux dans
lesquels elles vivent ont un impact majeur sur l'apparition des maladies chroniques et les
interventions visant a les prévenir. Il est effectivement possible de réduire I'incidence et la

prévalence des maladies chroniques ou, du moins, d’en retarder 'apparition.

LA PREVENTION DES
MALADIES CHRONIQUES
DOIT MISER DAVANTAGE SUR
UNE ACTION COMBINEE, AU
REGARD DES POLITIQUES
ENVIRONNEMENTALES

ET SOCIALES AINSI QUE

DES DIVERSES PRATIQUES
CLINIQUES PREVENTIVES
RECONNUES, EN PLUS D’UNE
ACTION D’INFORMATION ET
D’EDUCATION AUPRES DE

LA POPULATION.

Par contre, s'il est reconnu que les gens jouent un rdle central dans
amélioration et le maintien de leur santé, de méme que dans les
habitudes de vie qu’ils adoptent, les connaissances scientifiques sugge-
rent que les interventions axées uniquement sur les individus pour
les inciter a modifier leurs comportements ont une efficacité limitée.
Il existe actuellement peu de données sur l'efficacité réelle, a I'échelle
systémique, de programmes axés sur la promotion de la santé, puisque
ceux-ci ont été implantés et évalués dans des contextes bien précis.
On s’entend toutefois pour reconnaitre que la prévention des maladies
chroniques doit miser davantage sur une action combinée, au regard
des politiques environnementales et sociales ainsi que des diverses
pratiques cliniques préventives reconnues, en plus d’'une action d’in-

formation et d’éducation auprés de la population (Schmid et autres,
1995; Singh, 2008).

Différentes commissions fédérales ou provinciales ont d’ailleurs porté une attention a ces
aspects dans leurs propositions et recommandations. A titre d’exemple, la Commission
d’étude sur la santé et les services sociaux (Commission Clair), dans l'introduction de son
rapport, met en évidence I'importance de s’y attarder et recommande «que la prévention
soit 'élément central d’'une politique québécoise de la santé et du bien-étre» (Commission,
2001). Cette commission a dailleurs proposé qu’'un programme intégré de prévention des
principales maladies chroniques, qui inclut le développement de saines habitudes de vie,
soit mis en place au Québec.
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Un besoin de prévention dans le contexte québécois

Malgré des améliorations notables a I'égard de plusieurs des déterminants des maladies chro-
niques au cours des derniéres décennies (pensons a la réduction importante du tabagisme),
des gains restent a réaliser. Dans certains cas, la situation saggrave méme, par exemple
en ce qui concerne l'obésité liée a la sédentarité. De maniére spécifique, un ensemble de
politiques sociales et de facteurs associés au milieu de vie demeurent encore défavorables
et méritent une plus grande attention. Ce besoin d’actions préventives semble dailleurs
représenter une problématique particuliére pour les régions intermédiaires et éloignées au
Québec, selon des constats que nous rapportons dans le document Lappréciation globale
et intégrée de la performance : analyse des indicateurs de monitorage.

Des gains notables ont aussi été réalisés au Québec par rapport a certaines maladies chro-
niques, dont les maladies cardiovasculaires, mais, a I'instar de certains facteurs de risque,
d’autres ont progressé, par exemple le cancer et larthrite. Cela démontre une fois de plus
que les avancées seules de la science n'ont pas entrainé une réduction de la prévalence de
ensemble des maladies chroniques.

Par la promotion et la prévention, les gens peuvent construire leur santé tout au long du
parcours de leur vie. Il est donc nécessaire de mettre I'accent sur ces actions préventives
et celles de promotion de la santé, tant a I'échelle populationnelle qu’individuelle. Pour
promouvoir la santé dans le contexte québécois, l'action doit porter sur I'adoption de
politiques et la création de milieux favorables & la santé, I'accroissement de la capacité des
personnes a améliorer leur santé et I'intégration de pratiques préventives dans les milieux
de premiére et de deuxiéme ligne.

La prévention: un des principaux enjeux retenus par les membres du Forum

«Le théme de la prévention est apparu important pour les membres du Forum. Etant
donné certaines caractéristiques des maladies chroniques, on constate qu’il est possible
d’intervenir sur les habitudes de vie des individus et les déterminants sociaux afin de réduire
la prévalence de ces maladies. Cette prévention peut se faire sur différents aspects et peut
impliquer une multitude d’acteurs tels que le milieu du travail et le milieu scolaire. Il a aussi
été souligné que la prévention devrait se faire le plus t6t possible dans la vie des individus,
dés I'école» (Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et services liés aux
maladies chroniques).
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1.1 Adopter des politiques et créer des milieux de vie favorables a la santé

LES EXPERTS, LES  La santé ne reléve pas uniquement de 'individu, mais elle est fortement
DECIDEURS ETLES influencée par le contexte social et physique. Partant de ce constat,

CITOYENS CONSULTES ONT  |es experts, les décideurs et les citoyens consultés ont proposé de

PROPOSE DE PORTER UNE
ATTENTION PARTICULIERE
AUX POLITIQUES PUBLIQUES
PAR UNE EVALUATION

DE LEURS IMPACTS SUR Lo R e . ) N
LA SANTE, AINSI QU’AU cipalités, ministéres, etc.). Lobjectif recherché est d’accroitre les

MILIEU DE VIE, PAR UNE  Capacités des communautés a créer les conditions favorables a la santé

porter une attention particuliére aux politiques publiques par une
évaluation de leurs impacts sur la santé, ainsi qu’au milieu de vie, par
une coordination a I'échelle locale et régionale des programmes et
une action concertée de différents secteurs (santé, éducation, muni-

COORDINATION A UECHELLE  des personnes. De tels milieux pourraient consister, par exemple, en
LOCALE ET REGIONALE DES  des quartiers, nouveaux ou revitalisés, favorisant l'activité physique
PROGRAMMES ET PAR UNE  dans des milieux sains et sécuritaires, des milieux de travail exempts
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ACTION CONCERTEE DE  de risques pour la santé, des milieux scolaires offrant une alimentation
DIFFERENTS SECTEURS.  sgine et des routes favorisant une circulation sécuritaire des piétons,

des cyclistes et des automobiles.

Il demeure cependant clair que, bien que nous sachions que des modifications d’éléments
tels que les politiques publiques sont nécessaires pour promouvoir la santé et prévenir
les maladies, les facons dont les interventions visant ces changements doivent &tre mises
en place et, surtout, maintenues et soutenues dans divers contextes apparaissent moins
nettement. De plus, étant donné que les gains résultant des efforts de promotion et de
prévention ne sont souvent perceptibles qu’a trés long terme, il peut étre difficile pour les
gouvernements et les communautés d’allouer des ressources a cet effet. Enfin, les actions
multisectorielles inhérentes au développement des communautés et des milieux de vie dans
une perspective favorisant la santé nécessitent un leadership fort, capable de rassembler
des acteurs aux intéréts divergents.

Bien que considérées comme essentielles par 'ensemble des partenaires consultés, 'adoption
de politiques et la création de milieux favorables a la santé, comme l'ont souligné les
membres du Forum de consultation, soulévent plusieurs questions quant a I'équilibre a
atteindre entre les priorités de santé et celles d'ordre économique, social, politique ou autre
qui peuvent apparaitre, de prime abord, concurrentes.
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Quels bénéfices peut-on escompter de I'adoption de politiques
et de la création de milieux de vie favorables a la santé?

Les politiques publiques favorables 4 la santé et a la création de milieux ~ L'OBJECTIF VISE PAR L’ACTION
de vie, qui assurent son développement et son maintien, visent a agir ~ SUR LES MILIEUX DE VIE OU
tot dans la vie d’'une personne, de maniére a éviter ou du moins &  DF TRAVAIL, OU SUR LES
retarder l'apparition de maladies chroniques et, éventuellement, ~ °ERVICES ET PROGRAMMES

a diminuer le fardeau qu'elles représentent pour la société. En effet, SUCIAUXDE DIFFERENTS
l'objectif visé par l'action sur les milieux de vie ou de travail, ou sur :ECRTTEEUSZ’EEEETSﬁ;sA(l)'LENEEZ
les services et programmes so;iaux de différents.s‘ecteurs, estdefaire | o\p DANS DES MILIEUX
en sorte que les personnes vivent dans des milieux permettant de  prpvETTANT DE SOUTENIR
soutenir de fagon durable les modifications des déterminants de la  pg FacoN DURABLE LES
santé et de favoriser les facteurs de protection reconnus pour lasanté.  voDIFICATIONS DES

DETERMINANTS DE LA SANTE.

Qu’entend-on par «politiques publiques» et «environnements favorables a la santé»?

Les politiques publiques sont des politiques formulées par les personnes ou les organisations
investies d’'un pouvoir public et d’'une légitimité gouvernementale. Cela inclut la facon
dont ces personnes ou ces organisations exercent leur pouvoir et la poursuite des objectifs
qu’elles se sont fixés et se traduit par un ensemble de décisions concernant l'usage de divers
instruments tels que l'information, la taxation, le financement, l'offre de produits ou de
services ainsi que la réglementation. Dans le contexte de la santé, les politiques publiques
sont celles qui ont un impact sur la santé de la population, peu importe le secteur qui en
est responsable (Jacob, 2009).

De maniére connexe, les environnements favorables a la santé sont définis comme les
milieux de vie, physiques et sociaux, permettant I'adoption de comportements qui ont un
impact positif sur la santé et la prévention des risques qui comportent une menace pour
la santé des populations. Les approches centrées sur le développement d’environnements
favorables a la santé considérent I'environnement comme un «complice d'un comportement
sain ou un obstacle a ce comportement» (Glouberman, 1999).

Les études suggérent que les actions concernant I'adoption de politi- ~ LES ACTIONS CONCERNANT
ques et la création de milieux de vie favorables a la santé sont celles ~ L'ADOPTION DE POLITIQUES
qui apportent les bénéfices les plus grands par rapport aux cotts ~ ET LA CREATION DE MILIEUX
qu’elles représentent. En effet, ces évaluations soulignent que nombre SD:NVT'EE SFS\N/(T)RCAETEE AJ:‘
de politiques liées aux environnements ou aux services rendus par les S Q
S . . . . APPORTENT LES BENEFICES
institutions d’enseignement, les milieux de travail et les environne-

de loisi d de cod del3 d del . LES PLUS GRANDS PAR
ments de loisirs engendrent peu de codts au-dela de ceux de leur mise ¢ o000 2 ux coTs
en place. Par exemple, pour favoriser la marche dans les quartiers, QU’ELLES REPRESENTENT.
peu de colits supplémentaires seraient associés a la construction de
trottoirs lors de la nécessaire réfection des voies routiéres. Il en est de méme des mesures
axées sur le controle de certains comportements, telles les politiques visant la réduction
de l'usage du tabac dans les lieux publics.
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Par ailleurs, ces interventions dites éco-environnementales incitent des personnes a changer
des comportements sans qu’elles aient a analyser leurs attitudes envers les saines habitudes
de vie. Par exemple, une personne percevant la marche ou le déplacement a vélo comme plus
facile dans son quartier a cause de la présence de voies piétonniéres ou de pistes cyclables
pourrait étre incitée a se déplacer sans voiture sans qu'il faille pour autant la conscientiser
par rapport aux bienfaits qui pourraient ainsi en découler pour la santé. Par conséquent,
cette personne n'a pas a adopter consciemment une attitude favorable a sa santé. De maniére
complémentaire, des mesures visant a restreindre certains comportements moins favorables
a la santé pourraient les réduire sans que les personnes aient a changer leurs attitudes. A
titre d’exemple, les restrictions de circulation ou de stationnement dans les centres-villes,
comme dans plusieurs métropoles européennes, peuvent inciter aux transports collectifs
ou actifs, comme la marche et la bicyclette.

De plus, ces mesures ont 'avantage de pouvoir joindre un grand nombre de personnes, quel
que soit leur statut socioéconomique. Des études sur des programmes communautaires
en milieux défavorisés montrent 'obtention de résultats positifs sur le plan de la santé des
individus si on favorise la prise en charge de leur santé ou encore des modifications de
leurs comportements. Par contre, les limites de ces approches tiennent aussi a ce carac
tére universel, puisqu’elles ne sont pas nécessairement adaptées aux différences entre les
personnes ou les groupes de population visés.

LES POLITIQUES PUBLIQUES  Les politiques publiques touchant les secteurs scolaire, municipal et
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ET A LA PRODUCTION

TOUCHANT LES SECTEURS  du travail ainsi que celles relatives a I'alimentation et a la production

SCOLAIRE, MUNICIPAL  mgnufacturiére sont parmi les plus documentées pour leurs impacts
ET DU TRAVAIL AINSI

QUE CELLES RELATIVES

sur les maladies chroniques. Les régles interdisant le tabagisme dans
les lieux publics, celles en milieu scolaire concernant I'alimentation
ou les périodes d’activité physique chez les jeunes, celles visant a
réduire 'exposition des travailleurs a des substances nocives ou celles

A UALIMENTATION

MANUFACTURIERE

SONT PARMI LES pLUs  T€gissant la salubrité des lieux de vie des personnes en sont des
DOCUMENTEES PoUr  €xemples. En général, les politiques publiques, de par les lois et les
LEURS IMPACTS SUR LES  réglements, la taxation, les subventions ou autres incitatifs écono-
MALADIES CHRONIQUES.  miques, ou encore la proposition de programmes ou de services

spécifiques qui en découlent ont des effets sur les habitudes de vie
associées aux maladies chroniques.

Cependant, I'influence des politiques publiques sur les habitudes de vie n’est pas que
positive. Force est de constater que certaines contribuent a 'adoption de comportements
néfastes a la santé. Malgré le fait que les impacts de ces politiques soient souvent difficiles
a mesurer, plusieurs font l'objet de critiques ou sont remises en question: les politiques
concernant les jeux de hasard, le développement économique d’industries polluantes ou la
promotion de certains biens de consommation. Un autre exemple sSapplique a la taxation
sur la malbouffe, qui pourrait avoir un effet d’accentuation des inégalités sociales, étant
donné laccés plus limité a la nourriture saine dans les quartiers défavorisés (DSP, 2006).
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Le défi de I’analyse de ’impact des politiques publiques

Appliquer une approche fondée sur I'analyse des données probantes ou la démonstration
scientifique dans le secteur des politiques publiques pose des défis importants. Tout d’abord,
les relations entre l'objet d’une politique publique et la santé de la population sont souvent
complexes et impliquent une multitude de liens causaux. De plus, I'information scientifique
sur ces relations causales est rarement compléte, et la transposition dans un contexte parti-
culier des résultats des évaluations réalisées ailleurs ne va pas toujours de soi (Jacob, 2009).

Qu’en est-il au Québec de I'adoption de politiques et de la création
de milieux de vie favorables a la santé?

Il est reconnu que les gouvernements sont des acteurs incontournables pour mettre en ceuvre
des programmes de promotion de la santé et de prévention des maladies. Cependant, leur
partenariat avec plusieurs acteurs politiques, économiques et communautaires est essentiel
a l'adoption de politiques et a la création de milieux de vie favorables a la santé. Au Québec,
le gouvernement a mis en place des mécanismes d’analyse des impacts sur la santé des
politiques publiques, et divers acteurs des milieux locaux, régionaux et provinciaux ont
travaillé dans le sens de la création d’environnements facilitant 'adoption de comportements
favorables a la santé.

Sur le plan politique, I'article 54 de la Loi sur la santé publique est un LA PROTECTION, LE MAINTIEN
outil législatif important qui balise 'appréciation des politiques publi- ~ ET AMELIORATION DE LA

ques par rapport a leurs conséquences sur la santé. Cet article témoigne
de la position que prend notre société vis-a-vis de la santé et de

I'importance qu’elle y accorde. Il repose sur le principe selon lequel DELENSEMEBLE DU

SANTE ET DU BIEN-ETRE
SONT LA RESPONSABILITE

la protection, le maintien et 'amélioration de la santé et du bien-étre
sont la responsabilité de 'ensemble du gouvernement, non seulement
du seul réseau de la santé et des services sociaux. Cela introduit, par

GOUVERNEMENT, NON
SEULEMENT DU SEUL
RESEAU DE LA SANTE ET
DES SERVICES SOCIAUX.

le fait méme, la notion de partage, entre divers acteurs, de respon-
sabilités a I'égard de la santé populationnelle.

L’article 54 de la Loi sur la santé publique

L'article 54 de la Loi sur la santé publique prévoit que : «[l]e ministre est d'office le conseiller
du gouvernement sur toute question de santé publique. Il donne aux autres ministres
tout avis qu’il estime opportun pour promouvoir la santé et adopter des politiques aptes
a favoriser une amélioration de 'état de santé et du bien-étre de la population. A ce titre,
il doit étre consulté lors de I'élaboration des mesures prévues par les lois et réglements
qui pourraient avoir un impact significatif sur la santé de la population» (Québec, 2001).
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Lexistence de mécanismes formels d’évaluation des impacts ferait du gouvernement du
Québec I'un des seuls au monde a avoir institutionnalisé ce type d’évaluation. Deux modalités
ont été définies au Québec en relation avec cet outil législatif, soit I'implantation d’'un
mécanisme intragouvernemental d’analyse d'impacts sur la santé et I'instauration d'une
démarche de développement et de transfert des connaissances sur les politiques publiques
favorables a la santé et au bien-étre.

Les étapes nécessaires a I’évaluation d’impacts sur la santé (EIS) lors de
I’élaboration des projets de loi et de réglement du gouvernement du Québec
(MSSS, 2006)

1 Le dépistage : détermination des projets pouvant avoir un impact significatif (positif ou
négatif) sur la santé de la population, basée sur des catégories prédéfinies de détermi-
nants et une gradation des impacts;

2 Le cadrage et l'analyse sommaire: définition, par des données probantes et des
avis d’'experts, de la source des impacts possibles sur la santé, de leur nature, de leur
ampleur et des groupes les plus susceptibles d’en étre affectés;

3 Lanalyse approfondie: précision des impacts potentiels sur la santé et proposition de
solutions pour les atténuer;

4 lajustement des mesures et |a prise de décision : détermination, par le promoteur,
des interventions visant a éviter les impacts négatifs de la politique ou du réglement
Proposé;

5 Lévaluation du processus et le suivi: définition des indicateurs appropriés pour
assurer le suivi du projet de loi ou de réglement, comme le prescrit la Loi sur 'adminis-
tration publique.

Une évaluation sommaire du mécanisme intragouvernemental d’analyse d’impacts a permis
de constater qu'il avait été explicitement élaboré et que des outils de soutien avaient été mis
au point pour les ministéres et les organismes proposant des politiques et des réglements.
Cette évaluation a aussi relevé 148 demandes d’avis relatives a l'article 54, formulées de
2003 a 2007, en provenance principalement de 4 ministéres. Elle soulignait par ailleurs la
faible adhésion de certains ministéres et organismes au mécanisme d’analyse des impacts
et la nécessité pour le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) de poursuivre la
sensibilisation des ministéres a la pertinence d’un tel mécanisme (MSSS, 2008).
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Au sein du systéme de santé et de services sociaux, certains acteurs ~ LE MSSS EST APPELE A
ont, en raison de leur mandat, un réle important a jouer dans la ~ JOUER UN ROLE ACTIF

démarche d’élaboration de politiques publiques et de création de ~ DE COORDINATION,
milieux de vie favorables & la santé, au-dela du MSSS. Parmi eux,
notons le réseau de la santé publique, fort développé au Québec, qui
inclut I'lnstitut national de santé publique du Québec (INSPQ), les
directions de santé publique (DSP) des agences de la santé et des
services sociaux (ASSS) ainsi que les comités locaux de santé publique ;| A sAnTE.

des centres de santé et de services sociaux (CSSS), dont l'action est

balisée par le programme national de santé publique (PNSP) et les

plans d’action régionaux et locaux qui en découlent (MSSS, 2004). La promotion de saines
habitudes de vie et la prévention des maladies chroniques, qui inclut I'éducation a la santé,
les pratiques cliniques préventives, la modification des environnements et I'application de
politiques publiques favorables a la santé, font partie des priorités inscrites au PNSP. Enfin,
a l'extérieur du réseau, les coalitions, les fondations privées et les associations jouent aussi
un role notable. Il demeure cependant que le MSSS est appelé a jouer un rdle actif de
coordination, danimation et de soutien auprés des ministéres et organismes pour favoriser
I'adoption de politiques favorables a la santé (MSSS, 2008).

Le programme de développement et de transfert des connaissances
sur les politiques publiques favorables a la santé et au hien-étre de ’'INSPQ

Lobjectif de I'axe Impact des politiques publiques de I'INSPQ vise a «soutenir 'adoption de
politiques gouvernementales qui sont susceptibles de mieux protéger et daméliorer la
santé et le bien-étre de la population du Québec» (INSPQ, site Internet). Plusieurs stratégies
sont utilisées:

> la sensibilisation a 'importance des déterminants sociaux, économiques et environne-
mentaux de la santé;

> linformation relative a I'impact des politiques publiques sur ces déterminants et la
santé de la population;

> le soutien au développement de la recherche et au transfert des connaissances ;

> la diffusion des connaissances sur les approches et les méthodes pour I'évaluation
d’impacts sur la santé des politiques publiques.

Par ailleurs, 'INSPQ a aussi recu le mandat de ’Agence de santé publique du Canada (ASPC) de
piloter le Centre de collaboration nationale sur les politiques publiques et la santé (CCNPPS) :
il soutient les acteurs de la santé publique dans I'élaboration et la promotion de politiques
publiques ainsi que dans I'évaluation de leurs impacts sur la santé (CCNPPS, site Internet).
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Bien qu’il soit difficile d’évaluer les effets de ces différents mécanismes d’appréciation
des impacts et de soutien a I'élaboration des politiques, le Québec a déja connu diverses
initiatives structurantes en ce sens: la Loi sur le tabac et le Plan d’action gouvernemental
de promotion des saines habitudes de vie et de prévention des problémes reliés au poids.
Notons cependant que le tabac est un exemple particulier, puisque les liens entre ce facteur
de risque et les conséquences sur la santé sont clairs, ce qui n'est pas toujours le cas.

Dans les communautés mémes, plusieurs initiatives illustrent un certain dynamisme au
Québec dans la création de milieux de vie favorables a la santé: la concertation des
acteurs intersectoriels au sein de diverses tables locales et régionales pour I'élaboration
de programmes sociaux visant a améliorer les conditions de vie dans le milieu scolaire, les
milieux de travail ou les lieux de résidence, ou encore I’élaboration de grands programmes
de modification des milieux de vie tels que Villes et villages en santé. Il est a noter que
I'instauration de programmes de prévention dans les communautés et dans la sphére locale
doit tenir compte du capital social propre a chaque milieu et des ressources dont il dispose.
Elle doit aussi viser un partenariat afin d’adapter les actions de prévention aux réalités du
contexte local et daugmenter le potentiel de retombées positives dans ces milieux.

Le Commissaire a la santé et au bien-étre, par sa loi constituante, a recu pour mandat
d’évaluer en rétrospective I'impact des politiques publiques sur la santé. Par cette fonction
d’évaluation, le Commissaire peut contribuer aux analyses en appréciant celles déja mises
en place au Québec. Cette évaluation serait, dans une certaine mesure, complémentaire a
celle menée par d’autres instances lors de I'élaboration des politiques.

L’article 14.5 de la Loi sur le Commissaire a la santé et au bien-étre

Larticle 14.5 de la Loi sur le Commissaire a la santé et au bien-étre prévoit que: «[...]
afin de remplir adéquatement les responsabilités qui lui sont confiées, le commissaire est
notamment investi des fonctions suivantes:

> il donne des avis au ministre sur I'évolution de I'état de santé et de bien-étre de la
population, notamment par 'analyse rétrospective des impacts des politiques gouver-
nementales sur cet état» (Québec, 2005).

Lappréciation réalisée dans le cadre des maladies chroniques confirme la nécessité de
procéder a I'analyse des effets des politiques sur la santé, dans une perspective de complé-
mentarité entre les organisations qui en ont le mandat.
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Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux de I'ladoption
de politiques et de la création de milieux de vie favorables a la santé?

«Les membres du Forum de consultation partagent la position qui encourage l'accroissement
du role d'influence du ministre de la Santé et des Services sociaux pour toutes les questions
touchant la santé. Celui-ci devrait toujours étre impliqué dans le processus décisionnel qui
interpelle la santé. Pour ce faire, le ministre doit posséder I'information nécessaire sur les
différents projets afin de faire connaitre les impacts possibles d’'une décision sur la santé
et le bien-étre des populations. Ainsi, le ministre de la Santé et des Services sociaux doit
tenir un role prépondérant en cette matiére dans le but d’informer, de promouvoir et de
conseiller. Il a également une fonction d’éclaireur étant donné que certaines actions peuvent
entrainer des conséquences négatives sur la santé et le bien-étre de la population.

«Il est mentionné, cependant, que cette responsabilité, qui se traduit par la promotion de
la santé et du bien-étre et la mise en place d’actions pour les préserver ou les améliorer,
n'est pas uniquement du ressort du ministre de la Santé et des Services sociaux. Cette
responsabilité doit étre partagée entre tous les ministres et le premier ministre également.

«|l apparait aussi a plusieurs membres que I'élaboration d’ententes de collaboration constitue
un bon moyen de sensibiliser I'ensemble des ministres et des ministéres a I'importance
de la promotion de la santé. Ces ententes peuvent toucher plusieurs sujets en particulier :
I'éducation, les milieux de travail sains, la pauvreté, la violence, l'itinérance, etc. [...]

«Les milieux communautaires sont également des acteurs importants: ils peuvent agir a
titre d’agents multiplicateurs pour 'adoption de comportements favorables a la santé et au
bien-étre en fournissant de I'information et en organisant des activités de sensibilisation ».

Par ailleurs, les avis des membres du Forum sont partagés en ce qui concerne le fait de favo-
riser la santé de facon prédominante sur les intéréts, notamment les intéréts économiques:

«Pour certains, les autres secteurs sont tout aussi importants que la santé. Une économie
forte a un impact non négligeable sur la santé, puisque la pauvreté constitue un facteur de
risque déterminant pour la santé. Il n’y a pas toujours d’opposition stricte entre les intéréts
économiques, individuels et ceux de la santé. Celle-ci ne doit pas avoir préséance sur tous
les intéréts. Pour d’autres membres, il est difficile d’atteindre un équilibre entre les intéréts
de tous les secteurs. Ainsi, dans certaines situations, la santé des populations doit primer,
par exemple dans une situation de pandémie» (Rapport de la démarche de consultation
portant sur les soins et services liés aux maladies chroniques).

Comment améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques?
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Ce que le Commissaire retient a propos de I'adoption de politiques et de la création
de milieux de vie favorables a la santé

Le constat du Commissaire, a la lumiére de I'information disponible et de la consultation
menée auprés dexperts, de décideurs et du Forum de consultation, est que I'adoption
de politiques et la création de milieux de vie favorables a la santé doivent constituer une
priorité incontournable pour le Québec. Que ce soit dans les sphéres de I'économie, de
I'éducation ou de la santé, une telle priorité peut nous permettre de prévenir un ensemble
de maladies chroniques et, ainsi, de mieux répondre aux défis que pose l'accroissement de
leur prévalence dans la population.

LE COMMISSAIRE
RECOMMANDE AU

MINISTRE DE LA SANTE

ET DES SERVICES SOCIAUX
DE RENFORCER LES
MECANISMES QUI VISENT
L’ADOPTION DE POLITIQUES
ET LA CREATION DE MILIEUX
DE VIE FAVORABLES A LA
SANTE AU QUEBEC.

Par ailleurs, il faut tabler sur les gains faits au Québec a cet égard et
consolider les mécanismes permettant de mieux construire notre
société, en accord avec nos objectifs a I'égard de la santé de la popu-
lation. Des défis concernant I'évaluation de nos facons de faire et des
efforts pour accroitre I'influence des enjeux de santé dans I'établisse-
ment de nos politiques publiques et la construction de nos milieux
de vie demeurent présents. Ces défis requiérent des arbitrages difficiles
entre les différents intéréts sociaux en place. Dans ce contexte, en se
référant aux études, aux expériences internationales et aux consulta-
tions menées, le Commissaire recommande au ministre de la Santé

et des Services sociaux de renforcer les mécanismes qui visent 'adoption de politiques et
la création de milieux de vie favorables a la santé au Québec.

42 Adopter une approche intégrée de prévention et de gestion des maladies chroniques: recommandations, enjeux et implications



Recommandation 1
Adopter des politiques et créer des milieux de vie favorables a la santé

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande::

1.1 Que soit étendue de maniére plus systématique a I'ensemble des ministéres et des
organismes gouvernementaux l'application de la stratégie d’évaluation d’impacts sur la
santé des politiques publiques et que soient implantées des stratégies de sensibilisation
a 'importance de ces évaluations.

Cela implique que le ministre de la Santé et des Services sociaux joue un role prépondérant
dans la mise en ceuvre de cette recommandation. Le Commissaire & la santé et au bien-
étre, I'Institut national de santé publique du Québec ainsi que toutes les organisations du
domaine de la santé touchées par I'évaluation d’impacts sur la santé devraient aussi étre
mis a contribution.

1.2 Que soient évalués les mécanismes intersectoriels d’'analyse des politiques gouverne-
mentales composant la stratégie d’évaluation d’impacts sur la santé des politiques
publiques du gouvernement.

Cela implique qu’'un mandat soit donné aux équipes d’évaluation du ministére de la Santé
et des Services sociaux et de I'Institut national de santé publique du Québec afin de réaliser
une telle évaluation.

1.3 Que soit consolidé le role des responsables de la santé publique dans la préparation
de politiques favorables a la santé a I'échelle provinciale et dans la coordination
intersectorielle a I'échelle locale et régionale.

Cela implique de mettre a profit 'expertise du ministére de la Santé et des Services sociaux,
de I'Institut national de santé publique du Québec, des directions de santé publique des
agences de la santé et des services sociaux, ainsi que des équipes locales de santé publique
des centres de santé et de services sociaux.

1.4 Que soit élaborée une politique de prévention a I'échelle provinciale visant a soutenir
les programmes de prévention des maladies chroniques sur le plan local.

Cela implique d’élaborer cette politique, sous la gouverne du ministre de la Santé et des

Services sociaux, avec la participation des acteurs locaux, régionaux et provinciaux, en
provenance de divers secteurs d’activités économiques et sociales.
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1.2 Accroitre les capacités des personnes a adopter de saines hahitudes de vie
et a prévenir les maladies chroniques

IL FAUT AGIR DES LA PETITE  Nous I'avons amplement souligné dans le document Etat de situation

ENFANCE, DANS TOUS LES  portant sur les maladies chroniques et la réponse du systéme de santé

MILIEUX, POUR SOUTENIR ¢t de services sociaux, les maladies chroniques se développent tout au
L’ADOPTION DE SAINES

HABITUDES TOUT AU LONG

long de la vie et l'adoption d’habitudes de vie favorables a la santé
est fondamentale & leur prévention. Ainsi, les décisions actuelles des
personnes auront des impacts sur 'émergence future de maladies
chroniques. Cest pourquoi il faut agir dés la petite enfance, dans tous
les milieux, pour soutenir l'adoption de saines habitudes tout au long
de la vie.

DE LA VIE.

LES ENVIRONNEMENTS DANS  Les informations précédentes ont bien illustré la nécessité d’agir sur
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LESQUELS LES PERSONNES  |es politiques publiques et les environnements de vie pour soutenir

VIVENT AINSI QUE LEURS  cette adoption de saines habitudes de vie. La documentation scienti-
ATTITUDES ET LEURS

CAPACITES SE RENFORCENT

MUTUELLEMENT POUR
FAVORISER L’ADOPTION DE
SAINES HABITUDES DE VIE.

fique et la consultation que nous avons effectuée ont par ailleurs
démontré que les effets des politiques publiques et de la création de
milieux de vie favorables a |a santé sur I'adoption de saines habitudes
de vie sont amplifiés lorsque I'on agit de maniére concomitante sur
les capacités et les attitudes des personnes. Agir a la fois sur les indi-
vidus et leur environnement permet d’atteindre un maximum d’effets
positifs sur 'adoption ou la modification de comportements. Ainsi, les environnements dans
lesquels les personnes vivent ainsi que leurs attitudes et leurs capacités se renforcent
mutuellement pour favoriser l'adoption de saines habitudes de vie.

Lun des aspects fondamentaux du développement de comportements de vie sains est
la littératie en santé, qui favorise le partage et I'appropriation de I'information (encadré
ci-apres). En effet, les connaissances des personnes a I'égard de la santé, de ce qui cause
la maladie, des meilleures facons de modifier leurs comportements et de faire appel a
leurs capacités et a leurs aptitudes sont déterminantes pour l'adoption et le maintien a
long terme de meilleures habitudes de vie. Si ces éléments ne sont pas suffisamment pris
en considération, il pourrait y avoir un accroissement de la responsabilité individuelle
relativement a la responsabilité collective (gouvernement, citoyens corporatifs) vis-a-vis de
la santé des personnes, sans que les personnes soient en mesure d’agir effectivement sur
leur état de santé.

Il est également important de souligner quaccroitre les capacités des personnes a améliorer
et @ maintenir leur santé nécessite a la base un réel accompagnement afin de permettre
l'émergence de leur empowerment ou la «prise de contrdle» sur leur propre santé, tout
en reconnaissant leurs expériences de vie. Une vision de la personne qui tient compte du
contexte dans lequel elle évolue est requise a cette fin.
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Il est de plus en plus reconnu que le réseau de la santé et des services ~ LE RESEAU DE LA SANTE ET
sociaux a la responsabilité d'offrir des outils adaptés aux personnes ~ DES SERVICES SOCIAUX A LA
pour leur permettre de développer leur aptitude & améliorer leur ~ RESPONSABILITE D'OFFRIR
santé. Cela est d’autant plus important dans le contexte ou les infra- ~ PF> OUTILS ADAPTES AUX
structures technologiques et informationnelles et 'accroissement des EEEEAOE'\;:‘:: II;(;UDRE\EELJ(I:PPER
connaissances a I'égard des ’déte.rminants de la santé soqt essentiels. LEUR APTITUDE A

Qe contex‘te pe(met une .dlffu5|on, a I’éch.elle ’populatlonnelle, de  AMELIORER LEUR SANTE.
I'information utile au maintien et a 'amélioration de la santé. Par

contre, la quantité phénoménale d’informations disponibles n‘assure

pas aux personnes l'accés a de I'information valide et cohérente.

Cest pourquoi les experts et les décideurs consultés ont souligné la responsabilité du réseau
de la santé et des services sociaux de mettre en place des outils permettant le développement
des capacités des personnes a améliorer et a maintenir leur santé. Il sagit principalement
de la création de lieux ou les personnes peuvent bénéficier d'un encadrement et d’'un
soutien dans la prise en charge de leur santé ainsi que d'outils d’information accessibles
a 'ensemble de la population dans une optique de prévention des maladies chroniques.
Ainsi, une action combinée a I'échelle populationnelle par I'intermédiaire des politiques
publiques et des milieux de vie, de méme qu’a I'échelle individuelle par le soutien des
personnes pour accroitre leurs capacités a améliorer et a maintenir leur santé, permet un
partage plus équitable des responsabilités au regard de la promotion de la santé et de la
prévention des maladies.

Qu’entend-on par «littératie en santé»?

La littératie en santé est la «capacité de trouver, de comprendre, d’évaluer et de commu-
niquer I'information de maniére a promouvoir, a maintenir et a améliorer sa santé dans
divers milieux au cours de la vie» (Rootman et Gordon-EIl-Bihbety, 2008). Elle référe ainsi
non seulement a de simples connaissances a I'égard de la santé, mais aussi a la capacité des
personnes de porter un regard critique sur ces informations et d’utiliser ces connaissances
pour prendre des décisions a I'égard de leur santé (Ratzan et Parker, 2000, dans Nielsen-
Bohman, 2004).

Quels bénéfices peut-on escompter de I'accroissement des capacités des personnes
a adopter de saines habitudes de vie et a prévenir les maladies chroniques?

La documentation scientifique montre clairement que la premiére étape d’un changement
de comportement consiste a sensibiliser la personne au caractére problématique de ce
comportement et au pouvoir qu’elle a de le modifier. Par ailleurs, le changement de compor-
tement n'est qu'un premier pas, la personne devant recevoir du soutien et du renforcement
en plus d’étre suivie par des professionnels pour le maintien de nouvelles habitudes et la
modification durable des comportements.
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LES INTERVENTIONS QUI
SE CENTRENT SUR LE
DEVELOPPEMENT DES
CAPACITES DES PERSONNES,
PLUTOT QUE SIMPLEMENT
SUR LE TRANSFERT

DE L'INFORMATION,
PERMETTRONT DAVANTAGE
L’ADOPTION D’HABITUDES
DE VIE FAVORABLES

A LA SANTE.

Il est probable que les interventions qui se centrent sur le développe-
ment des capacités des personnes, plutét que simplement sur le
transfert de I'information, permettront davantage I'adoption d’habi-
tudes de vie favorables a une meilleure santé et, ultimement, la
prévention de plusieurs affections chroniques. Les différents niveaux
de littératie demandent a ce que l'on réfléchisse a une offre diversifiée
d’outils et de stratégies de soutien des individus pour éviter d’'accentuer
les inégalités en matiére de santé. De plus, il importe d’offrir une
certaine flexibilité afin de s'adapter aux personnes et de vraiment les
soutenir dans la démarche de changement et de maintien des compor-
tements sains (par exemple, Internet n’est pas accessible également
dans toutes les strates socioéconomiques) (Coulter, 2007).

Etant donné que les maladies chroniques partagent plusieurs facteurs de risque, dont certains
en représentent la cause principale, les interventions favorisant les capacités des personnes
a adopter de saines habitudes de vie peuvent en effet avoir un impact majeur sur la santé
de la population. De plus, en raison des colits importants entrainés par leur traitement et
des pertes de productivité sociale qu'elles suscitent, la prévention a long terme des maladies
chroniques doit se fonder sur une approche qui fait de la personne un partenaire soutenu
dans sa démarche d’adoption de saines habitudes de vie.

LES MEDECINS SONT
SOUVENT DEBORDES
PAR LES DEMANDES
DIAGNOSTIQUES ET

Divers projets de démonstration et d’évaluation réalisés suggérent qu'’il
est possible de joindre la population a l'aide d’outils et de services
permettant le dépistage, le transfert d’informations et le soutien au

CURATIVES ET N’ONT AINSI
QUE PEU DE TEMPS A
CONSACRER AU DEPISTAGE
ET AU COUNSELLING SUR LES

maintien des comportements, parfois par des traitements de nature
pharmacologique ou des thérapies comportementales. Un ensemble
d’acteurs doivent collaborer, outre les médecins. En effet, les médecins
sont souvent débordés par les demandes diagnostiques et curatives

et n‘ont ainsi que peu de temps a consacrer au dépistage et au coun-
selling sur les habitudes de vie. De plus, leurs interventions bréves et
ponctuelles ne sont souvent pas suffisantes pour entrainer une modi-
fication importante et soutenue des habitudes de vie. Des centres d’enseignement ont ainsi
été implantés dans divers contextes pour offrir une source de services aux populations,
avant méme que des problémes de santé se soient déclarés. Des portails d’'information
générale et compréhensible ont aussi été développés pour permettre aux personnes de
trouver l'information pertinente sur ce qui promeut la santé et sur ce qui peut étre fait
pour 'améliorer et la maintenir.

HABITUDES DE VIE.

LA POPULATION EST PLUS EN
MESURE D’EXIGER QUE LES
POLITIQUES PUBLIQUES ET
LES MILIEUX DE VIE SOIENT

FAVORABLES A LA SANTE.

Ultimement, l'accroissement des capacités des personnes a adopter
de saines habitudes de vie a des impacts qui dépassent leur propre
santé. En effet, y est associé un important changement dans l'opinion
publique et les attentes qui en découlent, étant donné que la popu-
lation est plus en mesure d’exiger que les politiques publiques et les
milieux de vie soient favorables a la santé. Ces capacités, soutenues par

la littératie en santé, viennent ainsi agir en synergie avec l'action qui peut étre menée relati-
vement aux milieux de vie favorables & la santé, comme il a été mentionné précédemment.
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Enfin, malgré I'existence de ces multiples stratégies d’accroissement
des capacités des personnes a adopter de saines habitudes de vie et
a prévenir les maladies chroniques, leur participation a ces programmes
ne devrait jamais déterminer l'accés aux services de santé et aux
services sociaux. Cela, en raison de la capacité variable de contribution
des personnes et du fait que l'individu ne devrait pas étre soumis a
I'intérét collectif, mais plutét sensibilisé aux bénéfices que son
engagement au maintien de sa santé peut procurer a tous, individus
et société.

Qu’en est-il au Québec de l'accroissement des capacités des
personnes a adopter de saines habitudes de vie et a prévenir
les maladies chroniques?

A l'instar d’autres nations fortement développées, le Québec connait
lui aussi un accroissement de la littératie en santé et vit des transfor-
mations importantes en ce qui a trait a 'adoption de comportements
favorables a la santé. Ainsi, la prévalence de multiples facteurs de
risque est en baisse, comme cela est souligné dans I'Etat de situation
portant sur les maladies chroniques et la réponse du systéeme de santé
et de services sociaux et Lappréciation globale et intégrée de la perfor-
mance : analyse des indicateurs de monitorage. Divers groupes ou
organismes publics sont aussi trés actifs pour favoriser I'adoption de
saines habitudes de vie et de plus en plus de services sont disponibles
pour les personnes désirant accroitre leur capacité a cet égard. Des
centres d’enseignement, des groupes de soutien, des programmes
communautaires ou scolaires de promotion de saines habitudes de
vie, des portails en matiére de santé sur Internet et des campagnes
de sensibilisation aux bienfaits des saines habitudes de vie sont en
place ou en implantation au Québec.

MALGRE L’EXISTENCE DE
CES MULTIPLES STRATEGIES
D’ACCROISSEMENT DES
CAPACITES DES PERSONNES
A ADOPTER DE SAINES
HABITUDES DE VIE ET A
PREVENIR LES MALADIES
CHRONIQUES, LEUR
PARTICIPATION A CES
PROGRAMMES NE DEVRAIT
JAMAIS DETERMINER L’ACCES
AUX SERVICES DE SANTE ET
AUX SERVICES SOCIAUX.

DES CENTRES
D’ENSEIGNEMENT, DES
GROUPES DE SOUTIEN,

DES PROGRAMMES
COMMUNAUTAIRES OU
SCOLAIRES DE PROMOTION
DE SAINES HABITUDES

DE VIE, DES PORTAILS EN
MATIERE DE SANTE SUR
INTERNET ET DES CAMPAGNES
DE SENSIBILISATION AUX
BIENFAITS DES SAINES
HABITUDES DE VIE SONT EN
PLACE OU EN IMPLANTATION
AU QUEBEC.

De plus, il existe dans plusieurs milieux cliniques du Québec des réseaux intégrés de soins,
qui se consacrent principalement a des problémes de santé ou a des habitudes de vie
spécifiques. Ces réseaux comportent, dans la plupart des cas, des centres d’enseignement
visant la prévention des maladies, leur contrdle et la prévention de leurs complications. Bien
que ces réseaux concentrent principalement leurs actions auprés des personnes ayant déja
recu un diagnostic de maladie chronique, certains de leurs services ont aussi un objectif de
prévention des maladies chroniques, centré sur les facteurs de risque. Lasthme, le diabéte,
I'insuffisance cardiaque, la maladie cardiaque ischémique, I'arthrite et les maladies pulmo-
naires obstructives chroniques sont les principales maladies pour lesquelles des réseaux
intégrés de soins sont en place au Québec. Il demeure néanmoins que leur présence n'est
pas généralisée a tout le réseau et que la population dans son ensemble y a peu accés

comparativement aux personnes déja atteintes de maladies chroniques.

Plus récemment, des centres d’éducation pour la santé, qui ont une vocation centrée
sur les personnes présentant des facteurs de risque de maladies chroniques, mais pas
nécessairement de maladies chroniques avérées, ont vu le jour. Les centres d’éducation pour
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la santé, présents dans plusieurs centres de santé et de services sociaux (CSSS) de la région
de Montréal, en sont des exemples. Accessibles a ceux qui y sont dirigés par un médecin, ils
intégrent la détermination des habitudes de vie pouvant faire I'objet d’'une intervention, la
transmission d’informations sur la santé, l'orientation vers des ressources spécialisées pour
faciliter la modification de comportements néfastes ainsi que le soutien dans le maintien
de saines habitudes de vie.

Les centres d’enseignement axés sur une maladie spécifique ou centrés sur la santé globale
de la personne bénéficient aussi de I'apport, dans plusieurs contextes, de groupes de soutien
présents dans les établissements du réseau ou dans la communauté. Ces groupes offrent des
services de soutien au maintien de saines habitudes de vie (ou favorisent la modification
des mauvaises habitudes). De plus, une panoplie de services de soutien existent. Ainsi, la
ligne téléphonique jArréte, qui vise la cessation du tabagisme et une meilleure gestion du
stress, est un exemple de ces services.

Diverses initiatives issues de la concertation entre les organisations a I'échelle locale ou
régionale, qui visent a créer des programmes de promotion de la santé dans les milieux
scolaires, dans les milieux de travail ou au sein méme des communautés, émergent aussi
a divers endroits. Ces initiatives regroupent différents acteurs du secteur de la santé et du
milieu communautaire ainsi que des associations et des fondations privées.

Les milieux d’enseignement sont également mis a profit par I'instauration de cours ou de
sessions d’information sur la santé et certaines maladies spécifiques, ouverts au grand
public et souvent publicisés par les acteurs du réseau de la santé et des services sociaux.

Dans les derniéres années, le réseau de la santé et des services sociaux a aussi participé
a l'organisation de campagnes de sensibilisation a grande échelle. Le programme 0-5-30
(0 tabac, 5 fruits et [égumes ainsi que 30 minutes d’activité physique par jour) et les activités
de Kino-Québec constituent des campagnes de communication axées sur l'acquisition de
saines habitudes de vie.

La promotion de la santé en milieu de travail : le projet Jocceur

Le projet Jocceur est un programme de promotion de la santé en entreprise mis en place par
différents partenaires dans la région de I'Abitibi-Témiscamingue. Il consiste en des activités
de dépistage, de prévention et de promotion en santé cardiovasculaire et respiratoire, et
en des activités de gestion des maladies mises en place par une équipe interdisciplinaire
de professionnels. Diverses rencontres avec les employés incluent des tests de dépistage
sanguin, des questionnaires individuels portant sur divers facteurs de risque, la prise de
mesures biologiques et des rencontres de groupe ou des rencontres individuelles au besoin.
Des orientations vers divers professionnels de la santé, de 'enseignement et de la promotion
de saines habitudes de vie sont au programme selon les besoins des participants. Une
évaluation a révélé une baisse de la présence de certains facteurs de risque, tels le tabagisme
et I'obésité (Langlois, 2007).
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Le programme 0-5-30

Le programme 0-5-30 est un programme intégré de prévention des maladies chroniques.
Dans diverses régions du Québec, il combine de multiples stratégies complémentaires : des
activités éducationnelles destinées aux professionnels de la santé, qui leur permettent de
mieux informer leurs patients, des stratégies environnementales dans les milieux de travail
et les communautés, et des activités de communication pour sensibiliser les personnes a
adopter de saines habitudes de vie (0-5-30, site Internet).

Finalement, les derniéres années ont vu I'émergence de portails sur Internet consacrés au
développement des capacités des personnes a agir sur leur santé. Plusieurs des composantes
de ces portails abordent spécifiquement la prévention et 'adoption de saines habitudes de
vie. Au Québec, le Guide Santé est un exemple de portail accessible, bien que sa diffusion
au sein de la population semble demeurer un défi.

Le Guide Santé

Le Guide Santé, présenté sur le portail du gouvernement du Québec, a pour objectif d’offrir
de I'information et des conseils pratiques afin de permettre aux personnes de jouer un
role actif dans la prise en charge de leur santé. Ce guide inclut beaucoup d’informations
vulgarisées sur la prévention et divers problémes de santé courants. Il inclut aussi un outil
interactif qui permet aux personnes d’établir leur portrait en matiére de santé, basé sur
leurs caractéristiques personnelles et leurs habitudes de vie ou leurs paramétres de santé,
et d'agir afin de maintenir ou d'améliorer leur santé.

De plus, ce guide inclut des informations sur la participation des personnes a leurs soins,
sur la préparation a une consultation médicale ou a divers tests cliniques, de méme que
sur la prise de médicaments et leurs effets secondaires possibles. Lutilité de ce guide est
telle qu’il faut voir a le publiciser auprés des cliniciens et des professionnels de la santé afin
qu'ils l'utilisent et le recommandent a leur clientéle. Il serait également pertinent qu’ils le
considérent comme un outil collectif, afin qu’ils Simpliquent dans son amélioration et sa
mise a jour (Guide Santé, site Internet).
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Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux d’accroitre
les capacités des personnes a adopter de saines habitudes de vie et a prévenir
les maladies chroniques?

«Les membres sont davis que les comportements évoluent et ils sont optimistes que ces
changements demeureront. [...] Il estimportant de saisir 'opportunité que constitue ce genre
de contexte ol autant I'industrie que les individus sont sensibles a 'importance des habitudes
de vie sur la santé pour justement encourager les changements de comportement. [...]

«1l faut atteindre un équilibre entre le respect des libertés individuelles et le role du
gouvernement, qui consiste a protéger l'intérét collectif ainsi que la santé et le bien-étre
de la population. D’un coté, conserver sa liberté individuelle demeure primordial pour les
membres. Cest pourquoi il faut miser sur des activités de sensibilisation et d’'information pour
amener les citoyens a modifier les comportements qui pourraient étre nocifs pour leur santé,
et ce, de préférence aux mesures coercitives. [...] D'un autre cdté, certains reconnaissent que
l'adoption de lois peut amener les citoyens a changer plus rapidement leurs comportements :
I'exemple de la Loi sur le tabac est cité. Lorsqu’il est démontré qu’un type de comportement
nuit a la santé collective et que cela engendre des codts supplémentaires pour la société,
on ne peut pas exclure l'intervention législative du gouvernement. [...] Il est également
évoqué que les actions législatives ne doivent pas étre uniquement dirigées vers les citoyens
sous prétexte qu'il est trop difficile d’agir sur d’autres acteurs comme les industries. [...]

«Les membres du Forum souhaitent I'existence d’un engagement mutuel qui a pour objectif
commun la santé et le bien-étre de la population, et ce, dans un cadre de réciprocité et
d’attentes partagées. [...] Les individus doivent agir pour maintenir ou améliorer leur santé,
tandis que la société doit offrir les moyens et les ressources nécessaires pour traiter les
maladies chroniques ou essayer d’en ralentir la progression. Certains membres apportent
des réserves, car ce ne sont pas tous les individus qui ont la méme capacité de respecter cet
engagement mutuel. [...] Il est aussi mentionné que nous ne sommes pas automatiquement
responsables de notre propre état de santé. Une personne peut en effet agir de facon
exemplaire au niveau des habitudes de vie et étre plus tard atteinte d’'un cancer. D’autres
facteurs peuvent expliquer l'avénement d’'une maladie chronique. [...]

«Pour les membres, il est important d’établir que ces personnes qui ne respectent pas a
priori cet engagement mutuel ne seront pas exclues de la prestation de soins et services
et, qu’au contraire, il faut redoubler d’efforts pour les amener a prendre conscience de leur
attitude pour le maintien et 'lamélioration de leur santé et de leur bien-étre» (Rapport de
la démarche de consultation portant sur les soins et services liés aux maladies chroniques).
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Ce que le Commissaire retient a propos de I'accroissement des capacités
des personnes a adopter de saines habitudes de vie et a prévenir les
maladies chroniques

Le constat que le Commissaire fait, a la lumiére de I'information disponible et de la consul-

tation d’experts, de décideurs et du Forum de consultation, est que l'accroissement de

la capacité des personnes a adopter de saines habitudes de vie et

a prévenir les maladies chroniques est une priorité fondamentale.  ’ACCROISSEMENT DE LA
Plusieurs programmes semblent par ailleurs efficaces pour favoriser ~ CAPACITE DES PERSONNES
l'adoption a long terme de saines habitudes de vie, et les conditions ~ PASSE PAR L'IMPLANTATION

actuelles sont favorables a leur implantation. ELARGIE DE CENTRES
D’ENSEIGNEMENT, PAR LE

DEVELOPPEMENT DU GUIDE
SANTE SUR INTERNET ET
PAR L’ETABLISSEMENT DE
TABLES DE CONCERTATION

En misant sur les innovations en cours au Québec, il semble que
l'accroissement de la capacité des personnes passe par I'implantation
élargie de centres d’enseignement, par le développement du Guide
§anté sur’lntern.et et r?ar I’étgbllssemgnt de talgles de conger’fat’lf)n des SRS INTERVENTIONS
mtervenhong visant Iadophqn de saines habitudes QG vie a échelle AT 'ADOPTION DE
locale ou régionale. Une telle implantation permettrait de coordonner <, nEs HABITUDES DE
les activités offertes pour en maximiser I'impact sur 'adoption de  vig A PECHELLE LOCALE
comportements favorables a la santé au sein de la société québécoise. OU REGIONALE.
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Recommandation 2
Accroitre les capacités des personnes a adopter de saines habitudes de vie
et a prévenir les maladies chroniques

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

2.1 Que soient implantés, dans chacun des centres de santé et de services sociaux, des
centres d’enseignement offrant de I'information a I'ensemble de la population, dont
les services d’évaluation et d’intervention seraient accessibles, directement ou sur avis
professionnel, aux personnes présentant des facteurs de risque a I'égard des maladies
chroniques. Un carnet de santé, consistant en une fiche de suivi personnel, devrait
étre disponible dans ces centres d’enseignement pour permettre a la personne de
faire un suivi de ses propres actions vis-a-vis de sa santé.

Cela implique pour le ministére de la Santé et des Services sociaux, les agences de la santé
et des services sociaux et les centres de santé et de services sociaux de concevoir des
outils et des modéles d’organisation de ces centres d’enseignement qui soient adaptés aux
réalités locales. Cela implique également d’assurer une complémentarité entre ces centres
d’enseignement et les réseaux d’enseignement axés sur une maladie ou un facteur de risque
spécifiques, qui offrent déja, a 'échelle locale, diverses activités permettant des changements
de comportements. Les réseaux intégrés axés sur une maladie, les fondations, les associations
et les regroupements du réseau de la santé et des services sociaux sont ainsi interpellés.

2.2 Que soit publicisée, au sein de la population et des milieux de prestation de services,
I'existence du Guide Santé du gouvernement du Québec. De plus, il serait important
d’y accroitre I'intégration d’outils interactifs permettant aux personnes de cibler les
aspects relatifs a leur santé qui méritent que certaines actions soient entreprises.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux assume |'élaboration et
'implantation de cette campagne de sensibilisation. Il faut aussi qu’il détermine d’autres
sources d’'information crédibles pour I'ensemble de la population qui permettraient de
centraliser l'accés a de I'information pertinente et valide avec les responsables des commu-
nications dans les centres de santé et de services sociaux, dans les agences de la santé et
des services sociaux et au ministére de la Santé et des Services sociaux.

2.3 Que soient mises sur pied des tables de concertation régionales et locales parmi les
différents groupes communautaires, les centres d’enseignement, les associations de
patients et les acteurs concernés du réseau pour planifier de maniére coordonnée
et faire connaitre les actions visant a promouvoir les saines habitudes de vie et la
prévention des maladies chroniques.

Cela implique que les directions régionales de santé publique jouent un rdle central dans

'animation de telles tables de concertation, de méme que les centres de santé et de services
sociaux pour les tables locales, en relation avec les réseaux locaux de services (RLS).
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1.3 Favoriser I’intégration des pratiques cliniques préventives dans les milieux
de soins de premiére ligne

Lintégration de pratiques cliniques préventives (PCP) a été proposée par les experts et
les décideurs consultés, qui ont constaté que bien peu est fait a cet égard. Les contacts
cliniques représentent souvent des occasions manquées de dépistage précoce et d’in-
fluence sur les habitudes de vie. Il semble clair qu’il faut favoriser l'intégration de PCP
et que I'implantation de systtmes d'information clinique facilite leur réalisation dans la
pratique quotidienne, particulierement si le systéme intégre un dossier patient électronique
ainsi que des outils permettant, par exemple, des rappels automatiques ou l'inclusion de
données populationnelles.

Diverses actions pour accroitre la réalisation de pratiques cliniques préventives ont donc
été proposées:

> le dépistage précoce de facteurs de risque ou de maladies;
> la participation de professionnels qui se consacrent a la prévention ;

> limplantation d’outils automatisés pour faciliter I'intégration de ces actions dans le
cadre des activités cliniques actuelles;

> un meilleur arrimage des programmes populationnels aux services individuels.

Qu’entend-on par «pratiques cliniques préventives»?

Les pratiques cliniques préventives (PCP) incluent un ensemble d’actions qui peuvent étre
réalisées dans le cadre des activités cliniques et qui ont une visée de prévention. Par exemple,
le dépistage de facteurs de risque ou de stades précoces de la maladie ainsi que le counselling
visant la modification de comportements sont des pratiques cliniques préventives.

Lefficacité de l'utilisation des PCP en premiére et méme en deuxiéme  LES PATIENTS S’ATTENDENT
ligne de soins n'est plus a remettre en question. Il est clair que im- ~ SOUVENT A RECEVOIR DES
plantation de telles pratiques porte des fruits, si toutefois elles sont ~ CONSEILS PREVENTIFS DE
bien intégrées & la pratique clinique, de sorte que leur utilisation soit -4 PART DE LEUR MEDECIN
favorisée. Cela implique cependant un certain nombre d’actions. OU DETOUT AUTRE

) . . . - PROFESSIONNEL DE LA
D’abord, un rapprochement doit se faire entre le milieu de la santé SANTE CONSULTE
publique (qui posséde la connaissance théorique et I'expertise pour '
soutenir la prestation des PCP) et le milieu clinique (qui posséde la
connaissance issue de la pratique et la capacité de mettre en application les PCP). De plus,
il faut que les politiques de soins en milieu clinique soutiennent la prestation des PCP par
les cliniciens et leur utilisation par les patients. Les patients sattendent souvent a recevoir
des conseils préventifs de la part de leur médecin ou de tout autre professionnel de la santé
consulté. A cet effet, les programmes établis de formation des professionnels devront étre
revus de maniére a intégrer des volets portant sur les PCP, les approches et les modalités
efficaces pour les utiliser auprés des patients.
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Enfin, cela demande que toute la population ait accés a des soins de premiére ligne, et ce, de
facon réguliére et continue (Bindman et autres, 1996). Linscription de la population auprés
de prestataires ou de cliniques habituelles de soins est 'un des moyens pour y parvenir. De
plus, 'inscription permet aux prestataires de soins et services de mieux évaluer les besoins
de I'ensemble de la population, en plus d’élaborer et de coordonner des programmes de
santé publique pouvant répondre a ces besoins.

L’inscription de la population en premiére ligne de soins:
levier pour les pratiques cliniques préventives

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que I'ensemble de la population qui le désire soit inscrite auprés de groupes
de médecins de premiére ligne, y compris les groupes de médecine de famille
et autres cliniques médicales» (CSBE, 2009a).

Linscription de toute la population, tout en permettant a tous de faire l'objet d’'un suivi
tout au long de la vie, pourrait étre arrimée a un programme plus systématique en ce qui
concerne les pratiques cliniques préventives, de sorte que la personne pourrait étre jointe
avant de devenir une utilisatrice de services médicaux.

Quels bénéfices peut-on escompter de I'intégration des pratiques cliniques
préventives dans les milieux de soins de premiére ligne?

Il existe diverses pratiques cliniques préventives (PCP) pour lesquelles I'intégration en milieu
clinique est proposée. Ainsi, plusieurs données ont été accumulées en ce qui a trait au
dépistage des risques élevés de maladies cardiovasculaires et a la détection précoce des
cancers du sein et du col de l'utérus. Des programmes structurés de dépistage a cet effet
ont dailleurs été mis en place dans divers pays: ils portent des fruits, pourvu que les
traitements appropriés et les ressources pour les donner soient disponibles et accessibles
(Nolte et McKee, 2008).

IL EST RECONNU QUE || est clair que la relation établie entre les cliniciens et leurs patients

LES MEDECINS PEUVENT  offre une occasion d’information et d’éducation a I'égard de la santé,
INFLUENCER L’ADOPTION DE des facteurs de risque ou de protection ainsi que des comportements
SAINES HAB'TUDFS DEVIE,  s3ins 4 adopter et néfastes a éviter. Cette relation, d’autant plus
DIBE;EER%IEQEJ'ETCESE’:(T)LOEZ pr(?sente chez les personnes atteintes d’e mgladies ch.roniqugs et qui
PREVENTIVES SOIT DIFEICILE doivent consulter réguliérement Ieyr médecin de famille, doit cepen-
DANS LE CONTEXTE DES dant é.tre souten'ue. par des politiques et. des programmes plus
SOINS CURATIFS.  Systémiques pour inciter et encourager les actions préventives pronées

par les cliniciens. Il est reconnu que les médecins peuvent influencer

I'adoption de saines habitudes de vie, bien que I'intégration des prati-

ques cliniques préventives soit difficile dans le contexte des soins curatifs.
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De plus, certains modéles d’organisation des soins de premiére ligne sont plus efficaces que
d’autres pour I'implantation de certaines PCP. En ce qui a trait au counselling, au Québec,
les cliniques adoptant une orientation communautaire, tels les centres locaux de services
communautaires (CLSC), se démarquent favorablement. Par contre, pour le dépistage, I'iden-
tification et le traitement préventif, les modéles favorisant la continuité et la coordination
des soins, tels que la pratique médicale en solo et la pratique de groupe (qui offrent un
suivi au patient), sont recommandés (Pineault et autres, 2008 ; Watson et autres, 2009). Cet
effet a été démontré dans le cas des groupes de médecine de famille (GMF).

Par ailleurs, divers facteurs liés a la prestation plus systématique de PCP peuvent avoir
un effet de renforcement important et favoriser I'adoption de comportements favorables
a la santé et le dépistage précoce des affections chroniques, avant que des complications
n'émergent. La mise en place des PCP sous-entend un partage équitable de cette respon-
sabilité entre diverses fonctions professionnelles cliniques, qui sont toutes reconnues pour
leur apport distinctif par 'ensemble des intervenants. Ainsi, lorsque les PCP sont appliquées
de facon systématique par tous les professionnels, les connaissances sont renforcées chez
le patient. De surcroit, la collaboration d’autres professionnels aux PCP (les infirmiéres, les
pharmaciens, les dentistes, etc.) permet de pallier le manque de temps qui caractérise le
quotidien des médecins. Linterdisciplinarité tout comme l'informatisation peuvent ainsi
soutenir les PCP (Bodenheimer, 2006). Ultimement, ce sont la fréquence et la durée des
PCP qui apportent un changement de comportement chez le patient.

La diminution de la prévalence de plusieurs problémes de santé découle du dépistage de
facteurs de risque, de la modification des comportements et de traitements préventifs
précoces (par exemple I'abandon du tabagisme, le dépistage du diabéte et le traitement de
I'nypertension). De plus, au-dela de cet impact sur la santé et la qualité de vie des individus,
il Sensuit une réduction des codts a I'égard des interventions curatives, au moyen de certaines
actions préventives. Cependant, le ratio colits-bénéfices de certaines interventions demeure
a confirmer. Il est trés important de centrer les propositions de PCP sur les lignes directrices
établies, qui évaluent l'efficacité non seulement pour une personne, mais également a
I'échelle de la population.

Qu’en est-il au Québec de I'intégration des pratiques cliniques préventives
dans les milieux de soins de premiére ligne?

La Commission d’étude sur la santé et les services sociaux (Commission Clair) proposait, dans
son rapport, que les PCP soient accentuées et fassent partie d’'un «coffre d’outils» pour les
cliniciens. Les directions de santé publique (DSP) ont alors été envisagées comme diffuseurs
de connaissances sur les meilleures pratiques de prévention auprés des professionnels de
la santé (Chevalier, 2005). Dans l'actuel Programme national de santé publique du Québec
2003-2012 (PNSP), la promotion et le soutien des PCP sont des objectifs du volet Habitudes
de vie et maladies chroniques. On y propose de réaliser des activités de counselling relati-
vement aux grands déterminants de la santé, tels le tabagisme, I'alimentation et l'activité
physique, et de soutenir les cliniciens pour favoriser la détection précoce de certaines
maladies chroniques, comme le cancer du sein et I'’hypertension.
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LES SOINS ET SERVICES NE  Pourtant, les récentes enquétes du Commonwealth Fund, réalisées
SONT PAS OPTIMALEMENT  guprés de personnes présentant de grands besoins de soins ainsi

FAVORISER LA PREVENTION
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PORTANT SUR LA SANTE

STRUCTURES POUR  quaupres de médecins de famille, indiquent que les soins et services
ne sont pas optimalement structurés pour favoriser la prévention et
le counselling portant sur la santé au Québec. A titre d’exemple, selon
les données du Commonwealth Fund de 2008, seuls 20 % des patients
ayant une maladie chronique bénéficient de la participation d’'une
infirmiére dans la gestion de leur maladie. Par ailleurs, les données
du Commonwealth Fund de 2009 précisent qu'un peu plus de 27 % des médecins confirment
étre en mesure d’ajouter a leur équipe de soins d’autres professionnels de la santé — tout
particulierement des infirmiéres — pour faciliter la gestion des maladies chroniques.

ET LE COUNSELLING

AU QUEBEC.

Ces résultats sont en lien avec la structure organisationnelle des cliniques de premiére ligne
au Québec, qui demeure peu développée et qui soutient peu la prestation systématique de
PCP (CSBE, 2009a). Néanmoins, diverses initiatives sont en place dans la province afin de
stimuler la prestation des PCP. Par ailleurs, plusieurs projets cliniques des centres de santé
et de services sociaux (CSSS) incluent les PCP dans leur volet de prévention.

L’expérience du projet Au cceur de la vie

Le projet Au cceur de la vie, mis en ceuvre par I'Institut national de santé publique du Québec
(INSPQ) et quelques directions régionales de santé publique, en collaboration avec des
centres locaux de services communautaires (CLSC), a pour objectif de soutenir I'élaboration
de programmes communautaires intégrés et multifactoriels de prévention des maladies du
ceeur. Ce projet vise aussi I'intégration d’activités de promotion de la santé et de prévention
des maladies chroniques a la pratique clinique quotidienne de premiére ligne, le soutien du
travail interdisciplinaire en premiére ligne et le renforcement des liens avec les ressources
de la communauté. Un des défis du projet est de modifier a la fois les pratiques et leur
environnement afin de favoriser le maintien, en milieu clinique, des modifications ou des
ajouts apportés. Pour faciliter la mise en place de ces nouvelles pratiques, il est proposé au
milieu clinique d’utiliser plusieurs stratégies axées sur les connaissances (éducationnelles), les
comportements des intervenants (soutien a la pratique) ou 'environnement de la pratique
(organisationnelle) (Chevalier, 2005).
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Les différents roles et responsabhilités des infirmiers et des infirmiéres au Québec

La Loi modifiant le Code des professions et d’autres dispositions législatives dans le domaine
de la santé, adoptée au tournant des années 2000, a modifié la Loi sur les infirmiéres et
les infirmiers et a permis d’élargir le champ d’exercice de cette profession de la santé, lui
confiant un plus grand role en ce qui a trait a I'évaluation, a la surveillance clinique et au
suivi infirmier des patients. Ainsi, ces professionnels peuvent dorénavant se voir confier des
taches telles que la prestation de traitements médicaux invasifs et de tests diagnostiques
ainsi que l'ajustement de la médication.

Cest par cette méme loi qu’a été créée la fonction d’infirmiére praticienne spécialisée (IPS).
Titulaires d’'un diplome universitaire de deuxiéme cycle (maitrise) et d’'un second diplome
spécialisé en sciences médicales, les IPS se consacrent tout particuliérement a quatre champs
de pratique, dont celui des soins de premiére ligne, ot elles travaillent en partenariat
avec les médecins de famille dans divers milieux cliniques. Ainsi, elles peuvent prescrire
des examens diagnostiques, des médicaments ou d’autres substances et des traitements
médicaux, de méme qu'utiliser des techniques diagnostiques et d’autres techniques ou
traitements médicaux qui sont invasifs ou a risque de préjudice. Lintégration des IPS en
est a ses débuts au Québec. Quelques IPS ceuvrent maintenant dans les milieux cliniques,
et d’'autres cohortes sy joindront au cours des prochaines années.

Les infirmiéres cliniciennes, titulaires d’'un baccalauréat, sont préparées pour exercer dans
les domaines de soins critiques, de soins de premiére ligne dans la communauté et de soins
en santé mentale. Elles sont, entre autres, appelées a faire le suivi et la prise en charge
des patients vulnérables (dont ceux aux prises avec des maladies chroniques) ainsi que des
activités de promotion et de prévention. Les rdles d’infirmiéres pivots ou de coordination
reviennent aussi a cette catégorie d’infirmiéres. Les soins infirmiers complexes a donner,
en milieu hospitalier, en hébergement, en milieu ambulatoire ou dans la communauté,
aux patients et a leurs proches, ainsi qu’aux groupes et communautés, sont davantage du
ressort de ces infirmiéres. Par ailleurs, certaines infirmiéres cliniciennes sont allées chercher
un diplome universitaire de deuxiéme cycle spécialisé dans un domaine particulier, tel que
la santé mentale: ce sont des infirmiéres cliniciennes spécialisées.

Linfirmiére est titulaire d’'un diplome d’études collégiales en soins infirmiers. Son role est
de déterminer et de donner les soins infirmiers nécessaires aux patients dans les milieux
de soins de courte durée et de longue durée (hopitaux et hébergement) et dans les milieux
ambulatoires (centres de jour et unités de jour) (011Q, 2009; 0I1Q, 2007).
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Ce que le Commissaire retient a propos de I'intégration des pratiques cliniques
préventives dans les milieux de soins de premiére ligne

A la lumiére de l'information disponible (recherches, enquétes, consultation d’experts et
de décideurs), le Commissaire constate que les pratiques cliniques préventives doivent étre
accrues dans le contexte québécois, particulierement dans les régions rurales et éloignées, oli
la prévalence des facteurs de risque et de plusieurs habitudes de vie moins favorables a la
santé est relativement élevée, comme nous I'avons souligné dans le document Lappréciation
globale et intégrée de la performance : analyse des indicateurs de monitorage.

Cette prestation accrue de la prévention en contexte clinique doit passer par I'intégration
de professionnels de la santé (autres que les médecins) aux équipes traitantes en vue de
la pratique interdisciplinaire reconnue pour favoriser la prestation des PCP. Des outils de
soutien a la décision clinique doivent par ailleurs étre implantés en milieu clinique afin
d’encourager l'adoption des PCP dans le contexte des soins directs aux patients et de soutenir
leur intégration dans les activités de diagnostic et de traitement.
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Recommandation 3
Favoriser I’intégration des pratiques cliniques préventives
dans les milieux de soins de premiére ligne

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques ainsi
que leur contribution a la performance de I'ensemble du systétme de santé et de services
sociaux, le Commissaire & la santé et au bien-étre recommande:

3.1 Que soient présentes, dans tous les milieux cliniques de premiére ligne, des infirmiéres
ayant pour mandat de réaliser les pratiques cliniques préventives.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux assure la mise en place de
conditions organisationnelles et financiéres permettant I'intégration des infirmiéres. LOrdre
des infirmiéres et infirmiers du Québec et la Fédération interprofessionnelle de la santé du
Québec pourraient aussi étre appelés a s'impliquer dans le développement de ce role. Les
directions de santé publique pourraient étre amenées a faire la promotion des pratiques
cliniques préventives dans les milieux de soins et les centres de santé et de services sociaux.

3.2 Que soient implantés dans les milieux cliniques des outils permettant la prestation de
pratiques cliniques préventives (PCP) dans le contexte de soins et services sur 'ensemble
du continuum préventif (prévention primaire, secondaire, tertiaire). Devraient étre
inclus des outils d’aide a la décision clinique tels que des rappels préventifs automatisés
et des lignes directrices intégrées aux dossiers cliniques.

Cela implique d’arrimer la prestation des PCP aux programmes populationnels de dépistage
mis en place et de sassurer que les PCP soient basées sur des données probantes régulié-
rement mises a jour et transmises dans les milieux cliniques dans un format facilement
intégrable a la pratique. Une telle recommandation implique aussi qu’'un ensemble de
partenaires des milieux de I'éducation, des cliniques ainsi que du réseau de la santé et des
services sociaux contribuent a I'implantation de tels outils dans divers milieux de soins et
services au Québec.

3.3 Que soient systématiquement intégrés aux programmes de formation initiale et
continue, tant auprés des médecins quauprés d’autres professionnels de la santé,
des volets concernant les PCP recommandées ainsi que les modalités et les approches
les plus efficaces pour en assurer la mise en ceuvre.

Cela implique la participation a cette initiative du ministére de I'Education, du Loisir et du

Sport du Québec, des facultés de médecine ainsi que des colléges et des ordres professionnels
en santé du Québec.
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> 2. REVOIR L’ORGANISATION DES SOINS ET SERVICES

SELON UNE PERSPECTIVE DE MALADIES CHRONIQUES

LES SOINS ET SERVICES  Nous l'avons vu, la prise en charge des maladies chroniques nécessite

LIES AUX MALADIES  de réorienter le systéme et de I'organiser pour répondre & des besoins

CHRONIQUES REQUIERENT  qyj s'échelonnent sur une longue période de temps et qui requiérent

PROFESSIONNELS AINSI QUE S . )
DE MULTIPLES NIvEaux  saire daller au-dela du nombre de ressources allouées ou de la nature

DE SOINS REQUIS pAR  des services cliniques donnés pour améliorer les soins destinés aux

UNE REORGANISATION
DES LIENS ENTRE DIVERS

I'intervention de plusieurs professionnels. En effet, diverses études
montrent que des modifications a l'organisation des systémes sont a
la source d’'une meilleure prestation et d’'une plus grande qualité de
soins et services au regard des maladies chroniques. Ainsi, il est néces-

ETABLISSEMENTS DE
SANTE, DIFFERENTS

LE PATIENT. personnes atteintes de maladies chroniques. Les expériences de
réformes de plusieurs systémes de santé américains ou européens
démontrent de facon éloquente que les soins et services liés aux

maladies chroniques requiérent une réorganisation des liens entre divers établissements
de santé, différents professionnels ainsi que de multiples niveaux de soins requis par le
patient. Pour les patients atteints de maladies chroniques, la réception de I'ensemble des
services dont ils ont besoin et 'agencement cohérent de ces services ne seffectuent pas de
maniére spontanée, mais ils doivent plutot découler d’'une logique de soins et services
organisés en fonction d’'une réponse adaptée aux maladies chroniques.

LES SYSTEMES DE SANTE | es consultations réalisées indiquent que si les maladies aigués peuvent

MISANT ESSENTIELLEMENT  &tre traitées par un systéme centré sur les soins curatifs et ponctuels
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POUR FAIRE FACE AUX : . o . L .
MALADIES CHRONIQUES. tiellement sur la disponibilité de soins médicaux pour répondre aux

SUR LA DISPONIBILITEDE et yn ensemble de prestataires de soins travaillant de maniére non
SOINS MEDICAUX POUR

REPONDRE AUX NOUVEAUX
BESOINS DES PERSONNES

coordonnée, les maladies chroniques requiérent, pour leur part,
l'intervention de professionnels travaillant en interdisciplinarité et
SONT MAL OUTILLES  Visanta repond‘rg aux besoins c‘omplexes\et variés. De‘plqs, selon les
experts et les décideurs consultés, les systémes de santé misant essen-
nouveaux besoins des personnes sont mal outillés pour faire face aux
maladies chroniques.

Dans le cadre de notre démarche d’appréciation, quatre orientations relatives a une réorga-
nisation des soins dans une perspective de maladies chroniques ont émergé. Ces orientations
concernent la pratique en réseau de soins et services, les mécanismes de coordination
locale de soins et services, la pratique interdisciplinaire sur I'ensemble du continuum des
soins et services, ainsi que I'informatisation du réseau de la santé et des services sociaux.

2.1 Actualiser la pratique en réseaux locaux de soins et services

Depuis 2005, au Québec, une réorganisation des soins et services est en cours a la suite de
'implantation des centres de santé et de services sociaux (CSSS), qui ont recu pour mandat
de planifier et de coordonner les services de 'ensemble des intervenants sur une base locale.
Les CSSS ont aussi pour responsabilité de mettre en place et d'animer des réseaux locaux de
services de santé et de services sociaux (RLS), qui intégrent des acteurs de santé et de services
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sociaux sur un territoire. Lobjectif est de favoriser les collaborations entre des prestataires
venant de différents points de service, d’établissements et d’organisations présents dans la
communauté. Ultimement, ce regroupement d’acteurs partage une responsabilité dans la
planification et |a prestation de services aupreés de 'ensemble de la population. Les données
récoltées jusqu’a présent dans les pays industrialisés en ce qui a trait a la prise en charge
des maladies chroniques montrent qu'il est nécessaire d'adopter des approches intégrées
qui facilitent la trajectoire de soins des personnes atteintes de maladies chroniques. Ces
données démontrent également I'importance de soutenir des professionnels de la santé
pour améliorer la transition des patients entre les différents services et établissements.

Si la loi instituant les CSSS a entrainé au cours des derniéres années ~ L'IMPLANTATION DES
un effort majeur d’'intégration des établissements du réseau que sont RESEAUX LOCAUX DE
les centres locaux de santé et de services sociaux (CLSC), les centres ~ SANTE SEMBLE TOUJOURS
d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) et plusieurs centres ~ REPRESENTER UN DEFI.
hospitaliers et centres de réadaptation, I'implantation des réseaux

locaux de santé semble toujours représenter un défi. Ce défi a été

fortement souligné dans le cadre des consultations menées par le Commissaire auprés
d’experts et de décideurs. Par exemple, la détermination de leviers économiques et |égaux
est nécessaire a son actualisation et une réflexion de fond a cet égard doit se faire. Ainsi,

la pratique en réseau n'est pas qu’une simple question de partenariat théorique. Pour une
réponse compléte a la population ciblée, une complémentarité des services offerts et
l'assurance de la présence d’'une expertise variée sont nécessaires, ce qui demande une
planification logique et réfléchie.

Pour ce faire, diverses propositions relatives a la poursuite des efforts d'implantation des
RLS par les CSSS, a la consolidation de la premiére ligne comme un lieu pivot de la prise
en charge des maladies chroniques, et a 'arrimage de la médecine spécialisée aux autres
lignes de soins dans la réponse aux maladies chroniques ont été apportées.

Déja, dans le premier rapport d’appréciation du Commissaire & la  LES MALADIES CHRONIQUES
santé et au bien-étre, qui portait sur la premiére ligne de soins, certains ~ REPRESENTENT LE FARDEAU
aspects relatifs a une réorganisation du systéme pour mieux répondre ~ PRINCIPAL DES SERVICES
aux maladies chroniques ont fait I'objet de recommandations (encadrés ~ POUR LA PREMIERE LIGNE,
ci-aprés). Ainsi, la pratique en réseau et en interdisciplinarité, l'accrois- LAQUELLE JOUE PAR
sement de la pratique de groupe en premiére ligne et la nécessité g:ﬁ?ﬁspﬁgﬁfowww
d’accroitre la complémentarité des soins et services de premiére et de DES SOINS LIES AUX
deuxieme ligne ont €té soulignés. En effet, il n'est pas surprenant /4, \p1es croNIQUES.
qu’une réorganisation de divers aspects de la premiére ligne et son

interaction avec le reste du systéme de santé et de services sociaux

soient vues comme nécessaires a une amélioration des soins liés aux maladies chroniques.

Les maladies chroniques représentent le fardeau principal des services pour la premiére

ligne, laquelle joue par ailleurs un role majeur dans la prestation des soins liés aux
maladies chroniques.
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La pratique en réseau et en interdisciplinarité : un lien entre la premiére ligne
de soins et ’ensemble des établissements du réseau

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soient conclues des ententes contractuelles entre les cliniques médicales
de premiére ligne et les centres de santé et de services sociaux balisant des corri-
dors spécifiques de services qui assurent aux patients 'accés a des soins prodigués
par des professionnels autres que les médecins pour lesquels une prestation sur
les lieux mémes d’'un cabinet médical n'est pas possible» (CSBE, 2009a).

La pratique de groupe de premiére ligne: une base de la réorganisation
des soins et services liés aux maladies chroniques

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soit atteinte la cible de 300 groupes de médecine de famille (GMF), au
cours des prochaines années, pour assurer la couverture de 75% de la population ;

> que soient adjoints d’autres modéles d’'organisations agréés, présentant les
caractéristiques fondamentales du GMF, pour étendre a I'ensemble de la popu-
lation la couverture des soins de premiére ligne» (CSBE, 2009a).

La complémentarité des services de premiére et de deuxieme ligne
dans la prestation des soins et services liés aux maladies chroniques

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que le cadre de la pratique médicale de premiére ligne et de la pratique
médicale spécialisée au Québec soit revu, en collaboration avec les fédérations
médicales et le Colléege des médecins du Québec, pour assurer une clarification
des roles et une plus grande complémentarité entre généralistes et spécialistes
au Québec;

> que des mécanismes de soutien des activités médicales de premiére ligne par
des spécialistes répondants soient mis en place;

> que soient implantées des modalités de rémunération des médecins spécia-

listes favorisant le soutien aux activités cliniques de premiére ligne et favorisant
la pratique en contexte hospitalier» (CSBE, 2009a).

62 Adopter une approche intégrée de prévention et de gestion des maladies chroniques: recommandations, enjeux et implications



Quels bénéfices peut-on escompter de la pratique en réseaux locaux
de soins et services?

La pratique en réseau n'est pas seulement nécessaire pour répondre a la complexité des
maladies chroniques, mais ses bénéfices ont aussi été démontrés relativement a d’autres
aspects de la prestation médicale, tels que la collaboration entre professionnels, le transfert
de I'information et la coordination des soins au sein de systémes présentant une forte
intégration. Ces moyens permettent une utilisation plus efficiente et complémentaire des
niveaux de soins et des différentes expertises. Par ailleurs, cette intégration a également
entrainé une réduction des co(its associés a certains services et une stabilisation des dépenses
de santé; cest le cas, par exemple, de la Veterans Health Administration (VHA), du Kaiser
Permanente et du National Health Service (Department of Health, 2005), que I'on aborde
dans le document Etat de situation portant sur les maladies chroniques et la réponse du
systéme de santé et de services sociaux.

Pour les personnes atteintes de maladies chroniques, la pratique en ~ POUR LES PERSONNES
réseau savere bénéfique pour l'obtention de services répondant a ~ ATTEINTES DE MALADIES

leurs besoins et pour faciliter leur cheminement a travers un ensemble ~ CHRONIQUES, LES RESEAUX

de soins et services. Les réseaux permettent en effet de mieux coor-
donner les actions de plusieurs professionnels et de différents lieux
de prestation de maniére a répondre aux besoins trés diversifiés des
personnes. De plus, les réseaux intégrés réduisent la complexité de
naviguer a travers le systéme.

La pratique en réseau est dautant plus efficace si elle se fonde sur une premiére ligne de
soins bénéficiant d’'une structure organisationnelle qui lui permet de jouer le réle de pivot.
Plusieurs études et expériences internationales suggérent en effet que les systémes de santé
dans lesquels la premiére ligne de soins est plus développée sont ceux qui obtiennent les
meilleurs résultats de santé a moindres codts. Les Pays-Bas et le Royaume-Uni en sont des
exemples éloquents (Schoen, 2008).

Selon la philosophie qui sous-tend la pratique de premiére ligne, C'est- LA PREMIERE LIGNE EST
a-dire 'approche personnalisée qui tient compte de I'ensemble de la BIEN APTE A ASSURER LA

INTEGRES REDUISENT LA
COMPLEXITE DE NAVIGUER
A TRAVERS LE SYSTEME.

personne, de la continuité et de la coordination des soins, la premiére ~ COORDINATION ET LE SUIVI

ligne est bien apte a assurer la coordination et le suivi des soins et
services a offrir aux personnes atteintes de maladies chroniques. De
plus, la premiére ligne constitue le contact initial des individus avec
le systéme de santé et, comme la majorité des gens voient cette source
de maniére réguliére, il Sagit probablement la de la meilleure ressource
pour coordonner les soins et services sur tout le continuum. Des études
confirment cette association entre la premiére ligne et une meilleure prise en charge des
maladies chroniques. La trajectoire de la personne pourrait étre ainsi simplifiée si le médecin
de famille était plus en mesure d’assurer le suivi de la personne, de réduire les ruptures de
services et les délais de services associés a la consultation d’un spécialiste.

CHRONIQUES.
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LA PRATIQUE DE PREMIERE
LIGNE PERMET DE REDUIRE

LE NOMBRE D’INTERACTIONS
ENTRE DES TRAITEMENTS
POUR DES MALADIES
CONCOURANTES ET LA
SURMEDICATION DECOULANT
D’UNE APPROCHE SPECIALISEE
OU FRAGMENTEE.

Un suivi centré sur la spécialité ou fragmenté par l'existence de multi-
ples programmes tend a générer plus de services qui ne sont pas
nécessairement pertinents pour l'ensemble des besoins de la personne
ainsi que plus d’investigations et de répétitions. Par ailleurs, comme
chaque spécialiste posséde une expertise dans un domaine, le malade
chronique pourrait n'obtenir de réponse quaux besoins liés a la
maladie particuliére pour laquelle il est traité par ce spécialiste. Tous
ses autres besoins pourraient ainsi étre négligés, par exemple ceux
concernant le suivi des facteurs de risque plus généraux, tels que la
pression artérielle, 'examen des pieds pour le diabéte et les autres

comorbidités. La forte présence de comorbidités fait en sorte qu'une approche par maladie
ou par spécialité ne favorise pas des interventions intégrant les différents besoins des
personnes (Starfield et autres, 2003). De plus, il peut y avoir des interactions néfastes entre
divers traitements prescrits pour différentes morbidités. Il a été démontré que la pratique
de premiére ligne permet de réduire le nombre d’interactions entre des traitements pour
des maladies concourantes et la surmédication découlant d'une approche spécialisée

ou fragmentée.

L’ATTRIBUTION AU MEDECIN
SPECIALISTE D’UN ROLE DE
REPONDANT EN SOUTIEN AUX
SERVICES DE PREMIERE LIGNE
— PAR L’ETABLISSEMENT
D’ENTENTES FORMELLES

DE SOUTIEN ENTRE UN OU
DES SPECIALISTES ET DES
MEDECINS OU DES GROUPES
DE MEDECINS DE FAMILLE —
PERMETTRAIT D’ACCROTTRE
A LA FOIS LA PERTINENCE

ET LA JUSTESSE DES PLANS
THERAPEUTIQUES.

Si les retombées positives de 'existence d’'une premiére ligne forte et
d’un suivi global des patients atteints de maladies chroniques sont
relativement démontrées, la littérature suggére cependant que la
premiére ligne nécessite un appui spécialisé important. A cet effet,
lattribution au médecin spécialiste d’'un role de répondant en soutien
aux services de premiére ligne — par I'établissement d’ententes formelles
de soutien entre un ou des spécialistes et des médecins ou des groupes
de médecins de famille — permettrait d’accroitre a la fois la pertinence
et la justesse des plans thérapeutiques. Cela réduirait également les
orientations vers les services spécialisés et diminuerait les investiga-
tions lourdes en soutenant le médecin de famille dans sa prise en
charge des cas complexes en premiére ligne. Le role de répondant
permettrait aussi le maintien des compétences des médecins de
famille, grace aux interactions avec les médecins spécialistes. En effet,
les études ayant porté un regard sur les lieux de pratique des médecins

suggérent qu'une pratique répartie entre divers milieux, incluant les milieux hospitaliers
ol des contacts entre les médecins de famille et les spécialistes sont fréquents, est celle
qui est associée au meilleur maintien des compétences.
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Qu’en est-il au Québec de la pratique en réseaux locaux de soins et services?

Depuis 'année 2005, un effort est consenti a la fusion des établisse-
ments en CSSS ainsi qu’a 'implantation de modalités organisationnelles
permettant de mettre en relation 'ensemble des organisations consti-
tuant les réseaux locaux de services (RLS). Cette réorganisation a
entrainé une meilleure coordination entre divers niveaux de soins,
particuliérement en ce qui a trait aux CSSS intégrant un centre hospi-
talier. Néanmoins, le degré d’implantation de ces réseaux locaux
demeure variable selon les régions. Si les territoires ruraux et éloignés
présentaient déja une structure en réseau au moment de I'élaboration
de la loi, les territoires urbains ont, pour leur part, été définis a la
suite de cette loi, et I'établissement d’'une dynamique de réseau
demeure a actualiser.

SI LES TERRITOIRES RURAUX
ET ELOIGNES PRESENTAIENT
DEJA UNE STRUCTURE

EN RESEAU AU MOMENT

DE L’ELABORATION DE

LA LOI, LES TERRITOIRES
URBAINS ONT, POUR LEUR
PART, ETE DEFINIS A LA
SUITE DE CETTE LOI, ET
L’ETABLISSEMENT D’UNE
DYNAMIQUE DE RESEAU
DEMEURE A ACTUALISER.

Par ailleurs, un certain nombre de projets pilotes québécois ont été implantés au Québec avec
l'objectif de mieux intégrer ou de mieux coordonner les soins prodigués a des groupes parti-
culiers (surtout les personnes agées et les patients suivis en santé mentale). Ces divers projets
ont instauré des guichets uniques et des trajectoires déterminées, en plus de demander
la participation d’autres acteurs selon le territoire local (CLSC, cabinet, autres ressources
professionnelles et communautaires). Lencadré ci-aprés fait état de certains de ces projets
ayant vu le jour au Québec au cours des derniéres années. Par ailleurs, une présentation
plus détaillée de certains de ces projets se trouve dans le document Etat de situation portant
sur les maladies chroniques et la réponse du systéme de santé et de services sociaux.

Divers exemples de pratique en réseau au Québec

> Le PRISMA est un réseau intégré et de coordination visant a optimiser la continuité des
services pour les personnes agées. Il a été implanté en Estrie et dans la région de Victoriaville.
Ce programme consiste en I'établissement d’un guichet unique, d’'une fonction de gestion de
cas et d'un systéme d’information ainsi qu’en l'utilisation d’indicateurs de suivi des clientéles.
Ce programme a entrainé une réduction de la perte d'autonomie, une satisfaction accrue
pour les patients, une utilisation plus efficace des services du CLSC et de l'urgence, une
capacité accrue des personnes a devenir autonomes ainsi qu’une stabilisation du recours

a I'hospitalisation (Hébert et Tourigny, 2007).

> Le SIPA est un modeéle de services intégrés pour les personnes agées vivant en communauté.
Ce programme, implanté a Montréal, consistait en une prestation de services cliniques coor-
donnée par un gestionnaire de cas, rendue par une équipe multidisciplinaire et axée sur la
premiére ligne et les ressources locales. Ce programme a remplacé les services institutionnels
par des services de proximité, ce qui a réduit le recours a l'urgence et a I'hospitalisation.
Enfin, les patients ont percu un niveau de services plus élevé et ont ressenti un sentiment

accru de sécurité (Béland et autres, 2006).
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> Le programme clinique du Centre de référence sur le diabéte du CSSS de Verdun est
un programme fondé sur le Modéle de prise en charge des maladies chroniques (CCM) et
les lignes directrices de pratique clinique de I'Association canadienne du diabéte pour la
prévention et le traitement du diabéte au Canada. Il est composé d’'un ensemble d’inter-
ventions, dont des activités menées par une équipe clinique interdisciplinaire, la formation
des intervenants ainsi que la création de liens avec les centres d’enseignement a la santé
pour favoriser 'autogestion par les patients et la modification de leurs habitudes de vie
(CSSS, 2008).

> Le Systéme intégré de soins pour les patients diabétiques de type 2 (SIDi) préconise
une approche axée sur la population. Ce programme inclut un volet de gestion clinique
qui comprend I'implantation d’'un protocole individualisé de services visant a accroitre
la coordination et la collaboration entre intervenants de premiére ligne et l'orientation
vers la deuxiéme ligne. Il prévoit aussi la réalisation d’activités de formation continue et
'implantation d’'un outil clinique pour stimuler la dissémination et 'adoption de pratiques
exemplaires, ainsi que des activités pour le renforcement des capacités d’autogestion chez le
patient et des stratégies de mobilisation communautaire. Ce programme a été accompagné
de la mise en place d’incitatifs financiers pour favoriser la participation des médecins de
famille (Nasmith et autres, 2001).

> Le projet de capitation dans la région du Haut-Saint-Laurent vise une intégration des
services de santé primaires dans le but d’accroitre leur accés et leur efficacité. Ce programme
a consisté en I'implantation d’'une modalité de rémunération des médecins pour leurs
activités d’'organisation et de gestion, la mise en place de gestionnaires de cas et d’infirmiéres
en cliniques de premiére ligne, 'implantation d’un systéme intégré d’information clinique
et d’'une entité décisionnelle unique pour l'organisation des services, et I'établissement
d’ententes hors territoires. Ce programme a permis I'amélioration de la continuité des
services, I'établissement progressif d'un lien de confiance entre les professionnels, 'utilisation
plus faible des ressources hospitaliéres et celle plus importante des services a domicile et
des services ambulatoires, ainsi que I'uniformisation des services (Rho et autres, 2001).

Le Québec bénéficie également d’'un secteur communautaire bien développé. De plus, il a
adopté une philosophie communautaire qui a été formalisée grace a la mise en place de
centres locaux de services communautaires (CLSC). Malgré certaines difficultés a coordonner
les services communautaires avec 'ensemble des services prodigués dans les établissements
de soins et les cabinets de professionnels de la santé, force est de constater que le secteur
communautaire représente un atout pour la prestation de services en réseau dans les milieux
de vie des personnes. Cependant, il est important de sassurer, relativement aux collabo-
rations avec les organismes communautaires, que l'association avec ces derniers n‘alourdit
pas leurs responsabilités. Les consultations réalisées suggérent qu'il serait aussi important
de concevoir un cadre spécifique pour mesurer I'impact de l'action de ces organismes et
ajuster leur mode de financement pour en assurer la stabilité et la pérennité. Un tel cadre
d’évaluation devrait étre élaboré en collaboration avec le secteur communautaire, mieux
placé pour apprécier les objectifs visés, la population cible, ses besoins ainsi que I'étendue
et les retombées des activités menées.
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Le Québec hénéficie également de réseaux universitaires intégrés de santé (RUIS), dont il
a été question dans le document Etat de situation portant sur les maladies chroniques et
la réponse du systéme de santé et de services sociaux. Les RUIS peuvent aussi contribuer a
créer une dynamique de réseau pour un ensemble de services spécialisés dépassant les
mandats locaux et régionaux. Néanmoins, I'intégration du mandat des RUIS avec ceux des
réseaux locaux présente certains défis. En effet, I'arrimage des RUIS aux RLS doit étre favorisé
par divers leviers afin que le mandat de ces réseaux, comme cela est statué dans la loi, soit
clairement défini. Pour favoriser une bonne adaptation des professionnels des RLS et des RUIS
a ces changements, il est nécessaire d’harmoniser leurs fonctions.

BIEN QUE LES

ORGANISATIONS
COMMUNIQUENT
ENTRE ELLES DE

Alors que les données du Commonwealth Fund de 2009 soulignent
que la coordination entre les établissements au Québec se distingue
favorablement a I'échelle internationale, des problémes de transfert

d'information entre professionnels et de coordination des plans de Ay ERe ADEQUATE, LA
traitement perdurent. Il est paradoxal de constater que bien que les  comMMUNICATION ENTRE
organisations communiquent entre elles de maniére adéquate, la | ES PROFESSIONNELS DE
communication entre les professionnels de différents niveaux de soins ~ DIFFERENTS NIVEAUX DE

demeure, pour sa part, un défi de taille. SOINS DEMEURE, POUR SA

PART, UN DEFI DE TAILLE.

Le rapport du Commissaire de 2009, qui portait sur la premiére ligne

de soins, avait illustré comment les professionnels continuent a y

travailler de maniére autonome, puisque les cabinets médicaux ont relativement peu de
liens avec I'ensemble des établissements du réseau. Par ailleurs, les récentes années ont vu
I'émergence d’'un nombre important de cliniques de premiére ligne bénéficiant d’ententes
contractuelles avec les CSSS ainsi quavec les agences de la santé et des services sociaux
(ASSS). Les groupes de médecine de famille (GMF), les cliniques réseau intégrées (CRI) et
d’autres modéles accrédités présentent un degré plus élevé d’intégration au sein du réseau
de la santé et des services sociaux. Les modéles de premiére ligne, avec une structure
organisationnelle plus développée et des liens avec les établissements, devraient favoriser
'émergence d’une pratique en réseau au cours des prochaines années.

Par ailleurs, a I'échelle des CSSS, plusieurs initiatives visant a mieux intégrer les activités
cliniques de premiére ligne a I'ensemble des services du réseau local ont été mises en
place. La création de postes de coordonnateurs locaux de premiére ligne, d’équipes multi-
disciplinaires et de mécanismes facilitant I'accés aux services du CSSS pour les clientéles de
premiére ligne en sont des exemples.
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AU QUEBEC, MALGRE LE  En ce qui a trait au soutien offert par les médecins spécialistes a la
NOMBRE RELATIVEMENT — premiére ligne de soins, force est de constater que notre systéme
~ ELEVE DE MEDECINS — henéficie de peu de modalités organisationnelles qui permettent de
;?;TCTI':;ITSIIEJSI; Lf)iTTIEE“;"? le concrétiser. En effet, le soutien des spécialistes a la premiére ligne
> 5 demeure peu structuré, presque essentiellement fondé sur des rela-
POUR OBTENIR UNE . . L .
tions professionnelles sur une base individuelle et peu coordonné. Les
CONSULTATION SONT LES données du ¢ ith Fund révelent dail ) b
PLUS ELEVES PARMI LES onnées du Commonwea und révélent dailleurs quau ‘Que ec,
PAYS COMPARES. ~ Malgré I,e nombre relativement élevé de médecins spécialistes, les
temps d’attente des patients pour obtenir une consultation sont les
plus élevés parmi les pays comparés. Par ailleurs, le Québec est égale-
ment, parmi les endroits comparés, celui ot I'on observe que l'obtention d’avis spécialisés
est plus ardue pour les médecins de famille.

Fondamentalement, les médecins spécialistes ne sont affiliés ni a des réseaux particuliers
ni a des populations spécifiques, dans une optique de couverture de I'ensemble des besoins
de services spécialisés liés aux maladies chroniques. Une telle situation contraste avec celle
présente dans plusieurs pays ot la pratique spécialisée est planifiée de maniére territoriale
ou par réseaux de prestation et dans une perspective de soutien aux interventions réalisées
en premiére ligne. A cause de cet état de fait, il est impossible d’évaluer dans quelle mesure
tous les médecins spécialistes répondent aux besoins des cliniciens de premiére ligne, de
méme qu’a ceux de la population atteinte de maladies chroniques. Le privilége de pratiquer
en établissement, ou le droit de pratiquer en cabinet, pour les spécialistes, ne sont assujettis
qu’a peu d’engagements de réponse a des besoins populationnels ou a ceux exprimés par
les autres professionnels du réseau.

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux de la pratique
en réseaux locaux de soins et services?

«|l a été mentionné lors d’'une séance de délibération du Forum que le morcellement dans
la prestation des soins et services doit étre évité. Il faut favoriser des modéles qui visent
I'intégration des ressources et le réseautage. Le médecin ne doit pas intervenir de facon
isolée, il doit connaitre les soins et services offerts par d’autres professionnels de la santé
et faire appel a eux» (Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et services
liés aux maladies chroniques).

Ce que le Commissaire retient a propos de la pratique en réseaux locaux
de soins et services

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information disponible et de la
consultation d’experts, de décideurs et du Forum de consultation, est qu’il devient nécessaire
de poursuivre I'implantation des réseaux locaux de services pour intégrer les actions de
'ensemble des prestataires de soins et services dans les milieux de vie des personnes.
De plus, les démarches visant a réorganiser et a consolider les services de premiére ligne
doivent étre poursuivies dans une perspective selon laquelle la premiére ligne agit comme
pivot pour les soins et services liés aux maladies chroniques. Finalement, notre démarche
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suggére que des modalités d’affiliation des médecins spécialistes aux cliniques médicales
de premiére ligne doivent étre mises en place pour assurer la couverture de 'ensemble des
besoins en soins spécialisés du réseau.

Recommandation 4
Actualiser la pratique en réseaux locaux de soins et services

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systétme de santé et de services
sociaux, le Commissaire & la santé et au bien-étre recommande:

4.1 Que soit poursuivi et intensifié le processus d'implantation des réseaux locaux de
services (RLS) permettant d’intégrer les cliniques et les cabinets médicaux ainsi que les
organismes communautaires et les autres acteurs du réseau de la santé et des services
sociaux du territoire et, le cas échéant, des réseaux universitaires intégrés de santé.

Cela implique que les principaux acteurs de cette implantation soient, de toute évidence, les
centres de santé et de services sociaux et les partenaires de la communauté, mais également
les agences de la santé et des services sociaux.

4.2 Que soit poursuivie I'implantation des groupes de médecine de famille (GMF) et des
autres modéles accrédités de soins de premiére ligne pour que les patients atteints de
maladies chroniques aient accés a une équipe traitante pouvant agir a titre de pivot
dans la prestation des soins et services dans I'ensemble du réseau.

Cela implique de donner aux équipes traitantes de premiére ligne le mandat d’étre les prin-
cipales coordonnatrices des soins et services liés aux maladies chroniques. Cela implique de
plus, pour le ministére de la Santé et des Services sociaux, de consolider les budgets de
développement liés aux GMF et aux autres modéles accrédités et de réitérer le role central
de ces modéles pour la premiére ligne de soins et services. Les fédérations médicales,
le College des médecins, les agences de la santé et des services sociaux et les centres de
santé et de services sociaux peuvent aussi stimuler 'émergence de modéles accrédités de
premiére ligne.

4.3 Que soient élaborées des modalités d'affiliation entre les médecins spécialistes et les
cliniques médicales de premiére ligne, afin d’assurer la couverture de la population
des territoires locaux en ce qui a trait a ses besoins en services spécialisés pour les
maladies chroniques. Cela est complémentaire a la notion de spécialiste répondant,
déja soulignée dans une recommandation du Commissaire de 2009.

Cela demande que le ministére de la Santé et des Services sociaux ainsi que les fédérations

médicales et le Collége des médecins revoient la meilleure facon de répondre collectivement
aux besoins de I'ensemble de la population en soins spécialisés.
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CONTINUUM DE SOINS.

2.2 Consolider les mécanismes de coordination locale des soins et services

La nature multifactorielle des maladies chroniques nécessite 'engagement d’'un ensemble
de professionnels et d’organisations dans la prestation de soins aux personnes atteintes de
maladies chroniques. Cette multiplicité d’intervenants et de services a prodiguer aux divers
stades d’évolution des maladies chroniques pose des défis importants de coordination des
activités cliniques et des autres services sadressant aux personnes atteintes de maladies
chroniques. La littérature scientifique relate d’ailleurs que la majorité des problémes de
coordination et d’intégration des soins et services liés aux maladies chroniques se situent
au confluent des diverses lignes de services (premiére et deuxiéme ligne, soins et services
sociaux) et a 'interface des médecins de famille et des médecins spécialistes. La littérature
scientifique montre, par ailleurs, que les programmes intégrés de gestion des maladies
chroniques sont plus a méme d’avoir des résultats positifs auprés des patients.

Un constat émergeant des consultations faites par le Commissaire est aussi qu'une telle
intégration des soins ne peut se faire que par le renforcement des mécanismes de coor-
dination entre les partenaires locaux du systéme de soins et services. Par ailleurs, nous
l'avons vu, l'accroissement de la pratique en réseau est aussi une possibilité d’accroitre la
coordination a I'échelle locale. De surcroit, selon les décideurs interrogés, de tels mécanismes
de coordination sont les plus facilement faisables.

UNE MEILLEURE  Une meilleure coordination locale des soins et services s'impose afin

COORDINATION LOCALE  de fournir une réponse adaptée aux maladies chroniques tout au long

DES SOINS ET SERVICES — dy continuum de soins. Dans cette perspective, 'ensemble des inter-
S’IMPOSE AFIN DE FOURNIR

UNE REPONSE ADAPTEE AUX
MALADIES CHRONIQUES

venants, allant du proche aidant aux professionnels de la santé en
passant par le patient expert, doit étre valorisé et percu comme étant
pertinent a cette réponse, chacun a son niveau, mais en continuité
avec les intervenants qui les précédent et qui les suivent selon le
continuum (Nolte et McKee, 2008). Il faudrait voir a ce que les profes-
sionnels développent des aptitudes a créer des liens significatifs avec
leurs patients, en respectant le contexte et les capacités de ceux-ci, et qu’ils prennent en
charge leurs patients selon une approche plus globale et systémique de la gestion des
maladies chroniques (Nolte et McKee, 2008).

TOUT AU LONG DU

Diverses propositions d’actions concrétes ont été faites pour favoriser la coordination des
soins et services a I'échelle locale. Ces propositions concernent les mécanismes d’accueil
clinique et d’orientation des patients au sein du RLS, les mécanismes d’orientation vers des
soins spécialisés et la gestion de cas complexes.
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La coordination, un enjeu déterminé par les membres du Forum

Selon les membres du Forum, cet enjeu de coordination est fondamental étant donné que les
personnes atteintes de maladies chroniques voient souvent leur parcours de soins complexifié
par un manque de partage d’information et de coordination entre les prestataires. De plus,
puisque les personnes atteintes de maladies chroniques sont souvent celles ayant le moins
de capacités a faire face a la complexité des soins et services requis, les membres du Forum
sont d’avis qu’il est de la responsabilité du réseau de mettre en place des mécanismes de
coordination pour simplifier les interactions des personnes atteintes de maladies chroniques
avec 'ensemble du systéme (Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et
services liés aux maladies chroniques).

Dans son rapport d’appréciation de la performance de 2009, le Commissaire avait déja
souligné I'importance de certains éléments nécessaires a la coordination locale des soins
et services, dont des mécanismes de coordination locale intégrant la prestation médicale
des cabinets, une inscription territoriale de la population et la mise au point de proto-
coles de soins et services et de guichets d’orientation des personnes a I'échelle locale
(encadrés ci-aprés). Ces recommandations demeurent non seulement d’actualité en ce qui
concerne la premiére ligne, mais elles deviennent incontournables dans le contexte des
maladies chroniques.

Accroitre Pinterdisciplinarité dans la pratique de groupe en premiére ligne
de soins: une coordination locale qui intégre la premiére ligne de soins
et tous ses prestataires

Dans le rapport d’'appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé:

> «que soit mis en place, dans I'ensemble des réseaux locaux de services de
santé et de services sociaux, un mécanisme de coordination locale de l'offre de
soins intégrant I'ensemble des prestataires des cabinets médicaux ainsi que les
établissements du réseau local» (CSBE, 2009a).

Assurer Pinscription de la population: le territoire local comme hase
de Pinscription des personnes

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que les personnes soient inscrites sur leur territoire de résidence pour faciliter

l'accés aux services médicaux de proximité ainsi que l'arrimage des cabinets de
premiére ligne aux services du réseau local» (CSBE, 2009a).

Comment améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques?

71



Mettre au point des mécanismes de gouverne clinique en premiére ligne de soins:
fonder la coordination sur les trajectoires de soins des personnes

Dans le rapport d'appréciation de la performance de 2009, qui touchait plus particuliérement
la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé:

> «que soient implantés des protocoles locaux de soins pour les maladies
courantes, dans le contexte des soins de premiére ligne, portant sur les projets
cliniques des centres de santé et de services sociaux;

> que soient implantés des guichets d’orientation des personnes a I'échelle
locale et, selon le degré des besoins des personnes, des gestionnaires de cas, et
ce, dans I'ensemble des CSSS» (CSBE, 2009a).

Quels bénéfices peut-on escompter de la consolidation des mécanismes
de coordination locale des soins et services?

POUR LA PERSONNE,

DES PROBLEMES DE
COORDINATION GENERENT
DES DIFFICULTES D’ACCES ET
DE CONTINUITE DES SERVICES
OBTENUS, VOIRE DES EFFETS
INDESIRABLES SUR SA SANTE.

La coordination des soins et services a pour objectif d'assurer 'arrimage
cohérent des soins et services prodigués a une méme personne par
différentes organisations et plusieurs professionnels. Des problémes
de coordination entrainent des colts supplémentaires a cause des
duplications de services et des complications qui découlent de services
inappropriés ou de services ayant des interactions néfastes
(Bodenheimer, 2008). Pour la personne, des problémes de coordina-
tion générent des difficultés d’accés et de continuité des services

obtenus, voire des effets indésirables sur sa santé. Ainsi, la coordination permet, entre
autres, une utilisation efficiente des ressources disponibles, un contrdle des colts ainsi que
'amélioration de certains résultats cliniques. Ultimement, cette coordination se traduit par
une plus grande satisfaction des patients et des prestataires de soins (Singh, 2005).

L’IMPLANTATION DE LA
FONCTION DE GESTION DE
CAS, L'INTEGRATION DES
INFIRMIERES PRATICIENNES
OU DES INFIRMIERES
PIVOTS, LETABLISSEMENT

DE PROTOCOLES DE SOINS

ET DE GUIDES DE PRATIQUES
DANS LES MILIEUX CLINIQUES,
AINSI QUE L’IMPLANTATION
DE MECANISMES D’ECHANGE
D’INFORMATION ET
L’ELABORATION DE PLANS DE
TRAITEMENT CONJOINTS ONT
UN IMPACT MAJEUR SUR LA
QUALITE DES SOINS.

Un ensemble de modalités organisationnelles permettent d’accroitre
la coordination des soins. Diverses expériences internationales
suggerent que I'implantation de la fonction de gestion de cas, I'inté-
gration des infirmiéres praticiennes ou des infirmiéres pivots,
I'établissement de protocoles de soins et de guides de pratiques dans
les milieux cliniques, ainsi que 'implantation de mécanismes d’échange
d’'information et I'élaboration de plans de traitement conjoints ont un
impact majeur sur la qualité des soins et les colts liés a la santé par
la réduction du recours évitable a plusieurs types de services, tels des
soins hospitaliers ou des soins d’'urgence.
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Les protocoles prédéterminés de soins, qui balisent les ressources, les
mécanismes de référence, les délais attendus et les séquences de
consultation entre différents niveaux de services sont des outils de
coordination des soins intégrés a un ensemble de milieux cliniques.
Il a été démontré que les protocoles de soins pouvaient réduire les
délais d’acces aux plateaux diagnostiques et aux consultations spécia-
lisées et, ainsi, les délais dans I'établissement des plans de traitement.
De tels protocoles prédéterminés permettent aussi d’éviter les consul-
tations non pertinentes (non indiquées, au mauvais moment ou
répétées). Ces protocoles ont aussi été associés a une forte satisfaction
des personnes envers les services obtenus.

Combinés a des points d’entrée uniques, les protocoles et les trajec
toires de soins se révelent étre des instruments de détermination et
d’évaluation des besoins des patients dans le but d'orienter ceux-ci
vers les ressources les plus appropriées. Pour les personnes atteintes
de multiples maladies chroniques et pour les prestataires, les modalités
de coordination savérent fondamentales pour une utilisation appro-
priée des services. Notons qu’a ce jour peu d’études ont documenté
I'efficacité des trajectoires de soins basées sur des données probantes
comme outils de coordination des soins (Singh, 2005).

IL A ETE DEMONTRE QUE
LES PROTOCOLES DE SOINS
POUVAIENT REDUIRE

LES DELAIS D’ACCES AUX
PLATEAUX DIAGNOSTIQUES
ET AUX CONSULTATIONS
SPECIALISEES ET, AINSI,
LES DELAIS DANS
L’ETABLISSEMENT DES
PLANS DE TRAITEMENT.

POUR LES PERSONNES
ATTEINTES DE MULTIPLES
MALADIES CHRONIQUES ET
POUR LES PRESTATAIRES,
LES MODALITES DE
COORDINATION S’AVERENT
FONDAMENTALES POUR UNE
UTILISATION APPROPRIEE
DES SERVICES.

La fonction de gestion de cas référe au role adopté par un professionnel de la santé, qui
vise a assurer les liens entre les différents prestataires de soins et services auprés d’'une
personne afin daméliorer leur coordination et d’obtenir les services nécessaires pour cette
personne. Si plusieurs personnes atteintes de maladies chroniques ne requiérent pas les
services d’'un gestionnaire de cas, il est démontré que cette gestion de cas est justifiée
pour les patients présentant des besoins complexes pour lesquels un suivi régulier n'est
pas suffisant (Bodenheimer, 2003).

De maniére particuliére, la fonction de gestion de cas peut étre combinée a l'identification
des plus grands utilisateurs de services afin de prendre en charge les individus en contexte
de vulnérabilité, parce que ce sont eux qui sont les plus susceptibles de nécessiter des soins
complexes et cotiteux. Cette identification des grands utilisateurs, particulierement lorsqu’elle
est associée a une consolidation de la premiére ligne, s'est aussi avérée bénéfique quant a
l'utilisation des ressources ultraspécialisées, aux durées de séjour a I'hépital et a la capacité
a cibler les clientéles et a planifier a long terme les services nécessaires.
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LORSQU’ELLE EST COUPLEE
A D’AUTRES STRATEGIES

SOUTIEN AUX PATIENTS, OU
ENCORE LORSQU’ELLE EST

La pyramide de stratification de I’organisation Kaiser Permanente

La pyramide de stratification de Kaiser Permanente représente une approche qui utilise
différentes stratégies sur I'ensemble du continuum de soins et qui est axée sur I'intégration
des services. Elle combine la prévention au niveau populationnel, le soutien a l'autosoins
pour la majorité des individus atteints de maladies chroniques, la gestion de la maladie
pour les patients a haut risque et la gestion de cas pour les patients ayant des maladies
trés complexes (Singh, 2005). Vous pouvez consulter le document Etat de situation portant
sur les maladies chroniques et la réponse du systéme de santé et de services sociaux afin d’en
connaitre davantage sur le Kaiser Permanente et sa pyramide de stratification.

Cependant, les bénéfices liés a la gestion de cas varient selon la maladie chronique et
dépendent aussi du contexte dans lequel elle est implantée. Un mécanisme de gestion de
cas implanté seul, sans aucune autre intervention visant la restructuration du systéme et
sans soutien a son utilisation, ne donnera pas les fruits escomptés, méme s’il peut offrir
une plus grande satisfaction au patient qui en bénéficiera par un contact accru avec les
prestataires de soins.

LA GESTION DE CASA ETE |3 gestion de cas a été démontrée efficace particulierement lorsqu’elle
DEMONTREE EFFICACE  est couplée a d’autres stratégies d’éducation ou de soutien aux patients,

PARTICULIEREMENT o encore lorsqu'elle est intégrée a une structure globale de gestion
des maladies chroniques. De surcroit, la gestion de cas peut améliorer
la gestion des ressources et la communication entre les professionnels
de la santé et les patients (Singh, 2005). Elle pourrait aussi améliorer
l'accés aux ressources et la communication entre équipe de soins et

D’EDUCATION OU DE

INTEGREE A UNE sSTRUCTURE  Patients. Elle pourrait se révéler efficace vis-a-vis de certains résultats
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GLOBALE DE GESTION DEs  cliniques et améliorer la satisfaction des patients ainsi que 'utilisation
MALADIES CHRONIQUES. des ressources (Singh, 2005).

Comme nous l'avons abordé préalablement, le lien entre les services
généraux et spécialisés représente un défi particulier pour les maladies chroniques. En effet,
des problémes de coordination des soins peuvent survenir dans le contexte des consultations
de spécialistes. Ainsi, plusieurs responsables ont mis en place des mécanismes permettant
de mieux coordonner les interactions entre médecins de famille et spécialistes pour assurer
la meilleure qualité des soins et la meilleure utilisation des ressources disponibles.

Des mécanismes de liaison formelle entre médecins de famille et spécialistes peuvent
améliorer la pratique clinique (meilleure utilisation des ressources et des tests diagnostiques,
habiletés cliniques améliorées, utilisation plus fréquente des meilleures stratégies de traite-
ment, autres comportements cliniques appropriés par rapport aux complications) ainsi que
la satisfaction du patient et son adhésion au traitement. De plus, ces mécanismes peuvent
réduire les consultations en spécialité non pertinentes ou répétées ainsi que permettre
une meilleure gestion et une priorisation des cas (Coleman, 2003 ; Naylor et autres, 2004).
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Qu’en est-il au Québec de la consolidation des mécanismes
de coordination locale des soins et services?

Le systéme de santé et de services sociaux du Québec, particulierement ~ DANS PLUSIEURS CAS, CES
en ce qui concerne sa premiére ligne de soins, n'est pas organisé de ~ RUPTURES DE SERVICES

maniére a permettre la mise en place des mécanismes de planification ~ SONT PALLIEES PAR LES
PROFESSIONNELS DE LA

SANTE EUX-MEMES, QUI
PRENNENT L’INITIATIVE

nécessaires a une réponse intégrée aux maladies chroniques. En effet,
diverses ruptures de services persistent sur le continuum de soins et
services, que ce soit dans la séquence de prestation de soins ou dans
leur coordination. Dans plusieurs cas, ces ruptures de services sont
palliées par les professionnels de la santé eux-mémes, qui prennent 1 pe TRANSFERT
linitiative d’effectuer les démarches de liaison et de transfert d’infor-  p/\nFoRMATION.
mation ou encore de recourir a des stratégies de cas par cas pour

accélérer 'accés aux soins requis par les patients. Ces ruptures peuvent

également étre palliées par les patients ou leurs proches: par exemple, ils peuvent mettre
a contribution un réseau informel de contacts ou faire preuve de débrouillardise. Ces
solutions sont cependant ponctuelles et elles ne représentent pas des mécanismes de
coordination intégrés au systéme; ainsi, elles ne corrigent pas les sources mémes des
problémes de coordination.

D’EFFECTUER LES

Les données de l'enquéte du Commonwealth Fund de 2008 révélent en effet des déficits
de coordination auprés de personnes atteintes de maladies chroniques au Québec (CSBE,
2009b). Par exemple, une proportion importante des personnes sondées rapporte des
conflits dans les instructions prodiguées par les médecins, ce qui provoquait une certaine
confusion dans les plans de traitement. Par ailleurs, comme il a été mentionné auparavant,
le Québec se distingue favorablement en ce qui concerne la coordination des soins entre
les établissements. Cependant, le Québec est I'un des endroits comparés dans I'étude ot
la proportion des personnes qui sont réadmises a I'ndpital ou qui retournent a l'urgence a
la suite d’'une hospitalisation est la plus élevée.

De maniére complémentaire, les données de I'enquéte du  LES MEDECINS QUEBECOIS
Commonwealth Fund de 2009 révelent que les médecins québécois ~ SONT PARMI CEUX POUR

sont parmi ceux pour qui le temps passé a la coordination des soins ~ QUI LE TEMPS PASSE A
LA COORDINATION DES

SOINS DE LEURS PATIENTS
REPRESENTE UN PROBLEME

de leurs patients représente un probléme important (CSBE, 2010). Il
est clair, dans une certaine mesure, que le temps passé a la coordi-
nation des soins de leurs patients aurait pu étre mis a profit pour la

. . L IMPORTANT.
prestation de soins médicaux.

Un certain nombre d’initiatives, a plus ou moins grande échelle, ont toutefois été menées
afin daméliorer la coordination des soins et services au Québec. Ainsi, plusieurs régions
ont implanté des mécanismes d’accueil et d’'orientation de leur clientéle, entre autres par
I'établissement d’'un guichet unique. D’autres ont privilégié le fait de se concentrer davantage
sur les besoins des grands utilisateurs de services et de créer une fonction de gestion de cas
afin de mieux y répondre. A cet égard, I'intégration d’infirmiéres cliniciennes ou praticiennes,
dans quelques établissements, a de plus permis de faciliter le suivi des patients et d’éviter
certaines complications. Lencadré suivant présente quelques exemples de coordination
locale au Québec et le document Etat de situation portant sur les maladies chroniques et la
réponse du systeme de santé et de services sociaux en approfondit divers aspects.
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Quelques exemples de mécanismes de coordination locale liés
a I’établissement de trajectoires de soins et a la gestion de cas

> Le projet d’accueil clinique élaboré au centre hospitalier Pierre-Le Gardeur vise a offrir aux
médecins de famille une coordination des demandes d’investigation ou de consultation en
soins spécialisés pour les clientéles présentant des conditions cliniques de nature subaigué.
Ce service inclut également une prise en charge par une infirmiére pivot, qui assure la
coordination des soins (Jean et Goulet, 2006). La table ministérielle de concertation sur
l'accés aux médecins de famille et aux services de premiére ligne a fait de ce projet une
priorité, et des outils pour en faciliter 'implantation dans I'ensemble des CSSS au Québec
sont en préparation.

> Plusieurs projets fondés sur la mise en place de réseaux intégrés de soins pour des
maladies spécifiques sont aussi en cours au Québec. Le projet Systéme intégré de soins
pour patients diabétiques de type 2 inclut un volet visant la coordination et la collaboration
entre des intervenants de premiére et de deuxiéme ligne par 'intermédiaire d’un protocole
individualisé de services ainsi que par I'engagement d’une infirmiére pivot réalisant une
gestion de cas au sein d’'une équipe multidisciplinaire (Contandrioupoulos et autres, 2003 ;
Nasmith et autres, 2001a).

> Le projet de réorganisation des soins primaires en santé cardiovasculaire dans la
région de Québec a permis, entre autres, I'établissement de trajectoires de services et
de mécanismes d'orientation et de concertation régionale. Ce projet a été associé a une
réduction des hospitalisations et & un accroissement de 'utilisation des ressources dans les
CLSC et dans le secteur communautaire (Bourdages et autres, 2001).

> Divers réseaux intégrés de soins et services sadressant aux personnes agées en perte
d’autonomie, comme SIPA et PRISMA, ont mis en place des protocoles de soins améliorant
la coordination du cheminement de la personne dans I'ensemble du réseau. Ils ont influencé
l'utilisation des soins dans les établissements et des soins spécialisés.

> Le projet d’établissement d’'une trajectoire de services de réadaptation pour les maladies
chroniques, implanté dans la région du Saguenay—LacSaint-Jean, est un programme régional
incluant la coordination des soins et services (de premiére ligne, dans la communauté et des
soins spécialisés) par la participation d’une ressource pivot en collaboration avec le médecin
de famille traitant. Ce projet a été associé a un accroissement de la conformité des soins
recus avec les guides de pratiques reconnues (Chouinard et autres, 2001).

> Des projets visant a accroitre la coordination des soins pour des maladies chroniques
spécifiques ont aussi intégré la fonction de gestion de cas au Québec. Les projets de réseau
intégré de soins et services en oncologie en Montérégie et en QOutaouais en sont des
exemples, ot I'introduction d’'infirmiéres pivots ou d’infirmiéres de liaison a été associée
a des effets positifs pour la trajectoire de soins des personnes (Comtois et autres, 2003 ;
Roberge et autres, 2004).

> Le projet pilote Défi chronicité, implanté sur un territoire de CSSS des Laurentides, a
intégré une fonction de gestion de cas pour les grands utilisateurs de soins hospitaliers,
dont la plupart sont des personnes ayant de multiples maladies chroniques. Combinée a la
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mise en place d’'un réseau intégré fondé sur une consolidation de la premiére ligne, cette
gestion de cas a permis de réduire les visites a l'urgence, l'utilisation des lits hospitaliers
ainsi que la durée moyenne de séjour (Laframboise et Mireault, 2008).

> Divers réseaux intégrés de soins et services sadressant aux personnes agées en perte
d’autonomie, tels que le Projet d’action concertée sur les territoires (PACTE), les Mécanismes
de coordination des services géronto-gériatriques des Bois-Francs ainsi que I'implantation
d’un guichet unique pour cette clientéle sur certains territoires de CLSC, ont intégré une
fonction de gestion de cas. Ces réseaux ont été associés a divers effets positifs en ce qui a
trait a l'utilisation des ressources de santé (réduction des hospitalisations et de l'utilisation
de l'urgence, accroissement de l'utilisation des ressources communautaires et de celles de
la premiére ligne) ainsi qu’a la santé des personnes agées en perte d'autonomie (réduction
du déclin fonctionnel des personnes). De maniére plus spécifique, il a été démontré que la
gestion de cas améliore la coordination entre les professionnels dans ces réseaux (Durand et
autres, 2001 ; Hébert et autres, 2003 ; Lamarche et autres, 2002 ; Lariviére et autres, 2000).

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux
de la consolidation des mécanismes de coordination locale des soins et services?

Les membres du Forum de consultation sont d’avis que les soins liés aux maladies chroniques
doivent étre coordonnés et que les mécanismes de suivi doivent étre consolidés:

«Dans un contexte d’interdisciplinarité, il est important que les soins et services
demeurent intégrés afin d’éviter le morcellement dans la prestation de services.
Plusieurs membres du Forum ont noté des lacunes par rapport au suivi. Il faut
un bon systéme de référence entre les différents intervenants. Pour les membres
du Forum, le médecin de famille doit assumer un rdle central dans la prestation
des soins et services et assurer un suivi auprés des autres intervenants étant
donné qu'il est souvent la porte d’entrée du systéme de santé et de services
sociaux. Il doit en quelque sorte tenir un role pivot pour la santé physique et
psychologique de ses patients» (Rapport de la démarche de consultation portant
sur les soins et services liés aux maladies chroniques).

Ce que le Commissaire retient a propos de la consolidation des mécanismes
de coordination locale des soins et services

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information disponible et de la
consultation d’'experts, de décideurs et du Forum de consultation, est qu’il devient nécessaire,
au Québec, de se doter de mécanismes locaux de coordination des soins et services qui
soient intégrés a l'architecture méme du réseau dans I'ensemble des territoires. Ces méca-
nismes devraient inclure I'établissement de trajectoires prédéterminées de soins assurant la
coordination entre les différentes lignes de soins et les plateaux techniques, I'implantation
de mécanismes coordonnés d’orientation vers des spécialités et I'introduction d’'une fonction
de gestion de cas complexes au sein de la premiére ligne de soins.
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Recommandation 5
Consolider les mécanismes de coordination locale des soins et services

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande:

5.1 Que soient implantés des mécanismes d’accueil clinique et d’orientation des patients
permettant de diriger les personnes et de coordonner leur trajectoire de soins au sein
des centres de santé et de services sociaux (CSSS) et de I'ensemble des partenaires
du réseau local de services (RLS). Cette responsabilité incombe au CSSS, mais elle
doit bénéficier du soutien du ministére de la Santé et des Services sociaux dans la
conception d'outils visant I'implantation d’'un tel mécanisme.

Cela implique I'élaboration, a I'échelle locale, de protocoles d’investigation et de consultation
balisant le cheminement des personnes aupreés de différents prestataires, dans une optique
de coordination. Cela signifie également I'élargissement des services couverts par les guichets
d’accueil-évaluation-orientation (AEO), qui sont déja présents dans les CSSS, pour les étendre
a l'ensemble des services du RLS ou encore la disponibilité de toute autre forme d’accueil
adaptée a la réalité locale.

5.2 Que soient implantés, a I'échelle des centres de santé et de services sociaux et des
autres établissements de santé, des mécanismes coordonnés d’orientation vers les
spécialités qui intégrent des protocoles définis pour en assurer la pertinence.

Cela implique de rendre disponible aux médecins de famille une ressource clinique permet-
tant d’évaluer la pertinence de l'orientation vers une spécialité et d’'effectuer la rétroaction
sur le suivi le plus adéquat dans le contexte des soins de premiére ligne.

5.3 Que soit introduite une fonction de gestion de cas complexes en premiére ligne de
soins associée a I'établissement de critéres de stratification des clientéles pour identifier
qui devrait faire 'objet d’'une gestion de cas. Le futur Institut national d’excellence en
santé et services sociaux (INESSS), les directions du ministére de la Santé et des Services
sociaux et les professionnels touchés devraient étre mis a profit dans I'élaboration de
tels critéres.

Cela implique de convenir dans tous les CSSS de mécanismes d’identification des grands
utilisateurs de services qui pourraient bénéficier d’'une gestion de cas. Cela nécessite égale-
ment d’élaborer des protocoles de suivi systématique et de promouvoir l'autogestion pour
les patients présentant des conditions chroniques moins complexes. Un ensemble de profes-
sionnels cliniques qui participent a la coordination et a la planification des services devraient
contribuer collectivement a I'élaboration de tels protocoles a I'échelle locale ou régionale.
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2.3 Implanter la pratique interdisciplinaire sur ’ensemble du continuum
de soins et services liés aux maladies chroniques

Pour relever les défis posés par les maladies chroniques, 'importance de l'interdisciplinarité,
dans le contexte des soins de premiére ligne a déja fait 'objet d'une recommandation dans
le rapport d’appréciation de la performance de 2009. Dans le cadre de la consultation
portant sur les soins de premiére ligne, la justification principale de l'interdisciplinarité
découlait du role central des services de premiére ligne dans le suivi des patients atteints
de maladies chroniques. Lors de la consultation de cette année, qui portait sur les soins et
services liés aux maladies chroniques, les diverses propositions qui ont été faites a I'égard
de l'interdisciplinarité correspondent a celles émises précédemment lors de la consultation
sur les soins de premiére ligne.

Ces propositions réitérent I'importance fondamentale d’accroitre la pratique interdiscipli-
naire en premiére ligne, mais aussi dans les autres niveaux de services, pour augmenter
la qualité de tout ce qui entoure la prestation des soins et la performance du systéme de
santé et de services sociaux au Québec. Ainsi, un ensemble de professionnels de la santé,
dont les infirmiéres cliniciennes et praticiennes, les pharmaciens, les physiothérapeutes, les
inhalothérapeutes, les nutritionnistes, les travailleurs sociaux, les psychologues, les dentistes,
les optomeétristes, etc., sont appelés a contribuer, chacun a intensité variable et selon la
nature de leur expertise et des besoins en soins et services de premiére ligne.

Pour le Commissaire, le fait que deux consultations indépendantes apportent les mémes
constats et propositions d’améliorations vient renforcer la pertinence d’en recommander
I'implantation. Ainsi, le Commissaire réitére les recommandations faites dans le cadre du
rapport de 2009 en ce qui a trait a l'interdisciplinarité (encadré ci-apres).

Accroitre Pinterdisciplinarité : une perspective de proximité et de réseaux

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soit accrue, dans les groupes de médecine de famille (GMF) et les
autres modéles agréés, la présence de professionnels de la santé qui ne sont
pas des médecins;

> que les professionnels des sciences de la santé, y compris les médecins, soient
formés en interdisciplinarité, particuliérement a l'occasion des stages cliniques.
Cela doit étre réalisé en concertation entre les milieux cliniques et les milieux
d’enseignement» (CSBE, 2009a).

La démonstration qui vient soutenir ces recommandations ainsi que la discussion des béné-
fices potentiels de I'interdisciplinarité dans le contexte de la premiére ligne ont fait l'objet
d’'un développement approfondi dans le cadre du rapport de 2009.
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PARTICIPATION D’UNE
INFIRMIERE A LA GESTION

L’ADDITION DE En ce qui a trait précisément aux maladies chroniques, en raison de

PROFESSIONNELS DELA |3 multiplicité des services et des interventions qu’elle rend possible,
SANTE AUTRES QUE DES

MEDECINS A UNE EQUIPE DE
SOINS PEUT AMELIORER LES
RESULTATS AU REGARD DES

MALADIES CHRONIQUES.

I'interdisciplinarité apporte de nombreux bénéfices dans le cas des
patients suivis sur une base réguliére dans un milieu de soins précis.
Quelques études ont montré que l'addition de professionnels de la
santé autres que des médecins a une équipe de soins peut améliorer
les résultats au regard des maladies chroniques, comme l'admission
a I'hopital (Bodenheimer, 2003). Il a aussi été noté que la présence
d’équipes interdisciplinaires favorise la prestation de services préventifs et 'adoption de
saines habitudes de vie par les personnes (Glasgow et autres, 2001 ; Hung et autres, 2007).
Par ailleurs, 'interdisciplinarité a été associée a une réduction de l'utilisation de certaines
ressources hospitaliéres et spécialisées (Singh, 2005 ; Sochalski et autres, 2009). De méme,
une meilleure qualité des soins liés aux maladies chroniques et un meilleur suivi continu
des maladies chroniques ont été associés a I'établissement d’équipes interdisciplinaires
(Boult et autres, 2008 ; Bucci et autres, 2003, dans Singh, 2005). Enfin, pour les patients,
certains bénéfices liés a l'interdisciplinarité concernent l'accroissement de leur capacité a
s'impliquer dans les soins et leur satisfaction a I'égard des services qu’ils recoivent (Taylor
et autres, 2005, dans Singh, 2005).

Qu’en est-il au Québec de la pratique interdisciplinaire sur 'ensemble du continuum
de soins et services liés aux maladies chroniques?

SEULEMENT UN PATIENT  [’interdisciplinarité présente toujours certains défis au Québec. En effet,
SUR CINQ ATTEINT DE J'enquéte du Commonwealth Fund de 2008 révéle que seulement un
MALADIE CHRONIQUE  patient sur cing atteint de maladie chronique bénéficie de la partici-

BENEFICIEDE LA sation d'une infirmiére a la gestion de sa condition, ce qui nous place

parmi les pays ol ces proportions sont les moins élevées (Commonwealth
Fund, 2008). Par ailleurs, malgré une qualité des soins liés aux maladies
chroniques comparable a celle d’autres pays, la performance du
Québec diminue fortement pour les soins qui dépendent d'une pres-
tation interdisciplinaire (par exemple, I'examen de la vue et des pieds
chez les diabétiques).

DE SA CONDITION.

Ces constats se trouvent dans les résultats de I'enquéte du Commonwealth Fund de 2009,
qui indiquent qu’une majorité de milieux cliniques québécois ne bénéficient pas de la
contribution de professionnels de la santé autres que les médecins (Commonwealth Fund,
2009). Cependant, il est a noter que certains modéles d’interdisciplinarité sont présents au
Québec (CLSC, GMF, etc.) et qu'ils constituent une base sur laquelle peut se développer une
offre de services interdisciplinaires dans I'ensemble du réseau.
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Quelques exemples de pratique interdisciplinaire au Québec

> La clinique multidisciplinaire de prise en charge des maladies chroniques de Val-d’Or
intégre divers professionnels de la santé et est destinée aux personnes atteintes de maladies
chroniques nayant pas de médecin de famille. Ce programme inclut un registre (dossier
informatisé) et des rencontres interdisciplinaires pour les cas complexes, de méme que I'éta-
blissement de liens avec les pharmacies communautaires et offre une formation particuliére
aux intervenants. Les premiers constats montrent une diminution des visites a l'urgence,
des hospitalisations et de la présence de facteurs de risque (CSSS de la Vallée-de-I'Or, 2007).

> La clinique multidisciplinaire pour insuffisance cardiaque a Montréal est une clinique
externe qui regroupe les services cliniques de cardiologues, d’'infirmiéres cliniciennes, de
diététiciennes, de pharmaciens, de travailleurs sociaux et d’autres professionnels de la santé.
Les services de cette clinique incluent une évaluation de base effectuée par un cardiologue,
un plan d’intervention spécialisé, des activités d’éducation individualisée données par une
infirmiére au patient et a ses proches, une évaluation par un diététicien et une analyse des
prescriptions médicales faite par un pharmacien d’'un hépital. Uintervention, qui s'étale sur
six mois, a été associée a une réduction des réadmissions et des durées de séjour en milieu
hospitalier ainsi qu'a une meilleure qualité de vie des patients (Ducharme et autres, 2005).

> Le Traité santé est un programme régional de réadaptation implanté dans divers CSSS
de la région de la Capitale-Nationale. Ce programme, destiné aux personnes atteintes de
problémes cardiovasculaires ou de diabéte, offre, en complémentarité avec les services
médicaux, des services multidisciplinaires individuels et de groupe dans la communauté
(ASSS de la Capitale-Nationale, 2007).

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux d’implanter
la pratique interdisciplinaire sur I'ensemble du continuum de soins et services
liés aux maladies chroniques?

Les membres du Forum sétaient déja exprimés en faveur de l'interdisciplinarité dans le rapport
d’appréciation de 2009. Ils en réitérent 'importance dans le cadre des maladies chroniques :

«A plusieurs reprises, les membres du Forum se sont prononcés en faveur du
travail en interdisciplinarité. Pour ce faire, d’autres services que ceux qui sont
médicaux doivent étre couverts sans pour autant compromettre I'accés aux soins
médicaux. Certains membres du Forum ont fait référence entre autres aux ser-
vices offerts par les sages-femmes, aux services de psychologie, aux services a
domicile et aux services communautaires en santé mentale. [...]

«|l faut également que les médecins connaissent et reconnaissent 'apport des
autres professionnels ainsi que les soins et services qu’ils peuvent offrir. Pour
orienter, au besoin, leurs patients vers dautres professionnels de la santé, ils
doivent étre informés et formés. Des changements dans les facultés de médecine
des universités sont observés a ce sujet. [...]

Comment améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques?
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EN CE QUI CONCERNE
L'INTERDISCIPLINARITE

«Les orientations du ministére de la Santé et des Services sociaux doivent appuyer
I'interdisciplinarité afin d’en faire une de ses priorités et de mieux utiliser les
ressources disponibles.

«1l est aussi mentionné que l'ouverture a des services gratuits offerts par
d’autres professionnels de la santé est souhaitable; toutefois, une telle ouver-
ture ne doit pas entrainer des pertes sur le plan salarial pour les médecins»
(Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et services liés aux
maladies chroniques).

Ce que le Commissaire retient a propos de I'implantation de la pratique
interdisciplinaire sur I'ensemble du continuum de soins et services
liés aux maladies chroniques

NOUS REITERONS LA || découle de nos consultations et de la recension des études dispo-

NECESSITE DE METTRE  pibles que l'interdisciplinarité est centrale dans 'amélioration de la

EN APPLICATION LA* performance du systéme de santé et de services sociaux a 'égard des
RECOMMANDATION 3 1adies chroniques. Les propositions recues dans le cadre de la
ENONCEE EN 2009\ ltation portant sur les maladies chroniques ont principalement
porté sur l'interdisciplinarité dans le contexte plus spécifique des soins
DANS LES SOINS DE de prgmiére Iign(?. En.effet, les personnes Fonsu!tégs ont réalisé que
PREMIERE LIGNE.  lessoins de premiére ligne représentent le lieu principal de prestation
des soins et services pour une grande majorité de personnes atteintes
de maladies chroniques. En outre, le rapport d’appréciation publié
I'an dernier, qui portait sur les soins et services de premiére ligne, avait déja proposé
d’accroitre I'interdisciplinarité (encadré, p. 79). Ainsi, nous réitérons la nécessité de mettre
en application la recommandation énoncée en 2009 concernant l'interdisciplinarité dans
les soins de premiére ligne pour améliorer la performance des soins et services liés aux
maladies chroniques.

2.4 Réaliser ’informatisation du réseau de la santé et des services sociaux

A cause du retard important au Québec relativement a I'informatisation du réseau de la
santé et des services sociaux, les consultations effectuées par le Commissaire dans le cadre
de ce rapport, comme en 2009, ont révélé I'importance d'outiller les milieux cliniques pour
leur permettre de mieux comprendre leur clientéle et ses besoins, de soutenir la décision
clinique et d’évaluer I'impact des soins donnés. Ainsi, il a été recommandé d’accroitre
I'informatisation des milieux cliniques. Par ailleurs, 'importance de I'informatisation des
milieux hospitaliers, des centres de soins de longue durée et d'autres établissements offrant
des services liés aux maladies chroniques a aussi été soulignée. Finalement, permettre I'accés
a l'information clinique pertinente & un ensemble de prestataires de services du réseau local
de soins a, a la fois été soulignée comme essentielle et fait I'objet d'une recommandation.
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Pour le Commissaire, le fait que I'informatisation du réseau ait été
amenée comme un levier important damélioration de la performance
dans deux consultations différentes vient renforcer la pertinence d’en
recommander I'implantation. Ainsi, le Commissaire réitére les recom-
mandations faites dans le cadre du rapport de 2009, qui portait sur
la premiére ligne de soins en ce qui a trait a I'informatisation (encadré
ci-aprés). Par ailleurs, cette recommandation devrait étre élargie et
bonifiée pour sappliquer a I'ensemble du réseau de la santé et des
services sociaux.

LE FAIT QUE
L'INFORMATISATION

DU RESEAU AIT ETE
AMENEE COMME UN

LEVIER IMPORTANT
D’AMELIORATION DE LA
PERFORMANCE DANS

DEUX CONSULTATIONS
DIFFERENTES VIENT
RENFORCER LA PERTINENCE
D’EN RECOMMANDER
L'IMPLANTATION.

L’implantation du dossier médical informatisé et du dossier de santé partageable:
des conditions essentielles a une amélioration des soins liés aux maladies chroniques

Dans le rapport d’appréciation de la performance 2009, qui portait sur la premiére ligne

de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soient mises en place, a I'échelle locale et régionale, des activités de
soutien a la formation et a I'implantation de I'informatisation en milieu clinique;

> que soit développé un partenariat entre les fédérations médicales et les auto-
rités du réseau afin de favoriser I'implantation du dossier médical informatisé

et des technologies associées;

> que soient harmonisés sur le plan technologique le dossier de santé partageable
(Dossier de santé du Québec) et les dossiers médicaux informatisés ;

> que soient mis au point, en collaboration avec les milieux cliniques et les
ordres professionnels, et selon les exigences des lois québécoises en la matiére,
des guides pour assurer la confidentialité et la protection des renseignements
médicaux contenus dans le dossier de santé partageable et les dossiers médicaux

informatisés» (CSBE, 2009a).

Quels bénéfices peut-on escompter de 'informatisation du réseau

de la santé et des services sociaux?

La démonstration qui vient soutenir les propositions d’accroitre I'informatisation dans le
secteur de la santé et des services sociaux ainsi que la discussion des bénéfices potentiels qui
y sont associés a déja fait I'objet d’un développement approfondi dans le cadre du rapport
d’appréciation de la performance de 2009 (CSBE, 2009a). Certains bénéfices propres aux

maladies chroniques méritent toutefois d’étre présentés ici.
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FAVORISER LE DEPISTAGE,

De nombreuses études évaluatives ont documenté les effets de I'informatisation sur la
capacité des milieux cliniques a prendre en charge les maladies chroniques. En effet, la
littérature scientifique montre que I'implantation de certaines composantes du Modéle de
prise en charge des maladies chroniques (CCM) et, par conséquent, la réorganisation des soins
et services liés aux maladies chroniques sont grandement facilitées par I'informatisation, tout
particuliérement par la mise en place de dossiers cliniques informatisés qui soutiennent la
coordination, le suivi et la décision clinique. Enfin, certains projets d’évaluation suggérent
que la présence des dossiers cliniques informatisés est bien acceptée par les praticiens
et qu'elle facilite I'interdisciplinarité et la continuité des services si ces dossiers sont bien
adaptés a leurs besoins. A cet effet, il est important de considérer les intéréts de tous les
professionnels utilisateurs et de leur fournir la formation nécessaire pour les aider a utiliser
ces outils.

Certains bénéfices de I'informatisation sont aussi liés a une meilleure adhésion aux lignes
directrices de méme qu’a l'identification et au suivi des patients, a I'évaluation et a la rétroac
tion a I'égard de la performance a I'échelle des milieux de pratique clinique (Bodenheimer,
2003 ; Kane, 1998; Singh, 2005). Linformatisation permettrait également de réduire I'utili-
sation de certains services ainsi que d’accroitre le nombre de visites planifiées en clinique
et la communication entre les professionnels et leurs patients (Chen et autres, 2009).

LES TECHNOLOGIES DE  §j 'effet direct de I'informatisation sur la santé n'a pas été démontré,

L'INFORMATISATION  son impact sur différents processus de soins a fait I'objet de quelques

SEMBLENT  démonstrations. Les technologies de I'informatisation semblent parti-
PARTICULIEREMENT - liarement favoriser le dépistage, la prévention, le counselling
individuel et l'orientation vers les ressources communautaires (Hung
et autres, 2007, dans Levesque et autres, 2009). Elles pourraient aussi
favoriser 'autonomisation des patients par une meilleure communi-

LA PREVENTION, LE

ET L’'ORIENTATION

VERS LES RESSOURCES  cation entre ces derniers et leurs praticiens ainsi que par l'acces a de

coMmunauTAlres.  information personnalisée et a des outils les soutenant dans l'auto-
gestion de leur maladie (Mechanic, 2001, dans Nolte et McKee, 2008 ;
Nolte et McKee, 2008).

Cependant, plusieurs études démontrent que les systémes d’information sont nécessaires
mais non suffisants pour améliorer les soins donnés aux malades chroniques. Selon la litté-
rature scientifique, un ensemble de conditions sont nécessaires a l'obtention de bénéfices:
un dossier patient électronique, des rappels automatisés, des outils de gestion cliniques,
des outils de soutien a la décision, une prise de rendez-vous électronique et des dossiers
de santé personnalisés (Dorr et autres, 2007).

Enfin, malgré le fait que les avantages de I'informatisation des dossiers médicaux soient
démontrés pour améliorer la qualité de la prestation des soins, il demeure que les enjeux
liés au risque de violation de la confidentialité et d’atteinte a la vie privée doivent étre pris
en considération, et les mesures pour protéger les informations personnelles, adoptées.
Par exemple, il devient indispensable de déterminer le type d’informations pouvant étre
partagées ainsi que les conditions devant régir ce partage.
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[l est a noter que I'implantation de systémes informatisés de gestion des dossiers a été réalisée
dans différents contextes au Canada et ailleurs sans que des violations de la confidentialité
aient été documentées. Ainsi, il est possible de profiter des bienfaits que peut apporter une
informatisation des dossiers cliniques tout en minimisant les risques qui y sont associés.

Quelques exemples d’utilisation des outils cliniques informatisés
a ’échelle canadienne

Plusieurs provinces et régions canadiennes ont investi, au cours des derniéres années, dans
I'élaboration et I'implantation de systémes d’information clinique et d’outils électroniques
daide a la décision clinique. La Western Health Information Collaborative (WHIC), un
partenariat entre la Colombie-Britannique, la Saskatchewan, I'Alberta et le Manitoba, a eu
pour but de développer des pratiques simples et intégrées d’échange d'information et de
données entre fournisseurs de soins de santé et ainsi de les soutenir dans la prise en charge
des maladies chroniques.

En Colombie-Britannique, dans le cadre d’'un programme provincial de gestion des maladies
chroniques, un site Internet a été créé afin que les patients et les praticiens puissent avoir
accés a de l'information et a des outils pour les soutenir dans la gestion des maladies
chroniques. Le ActNow BC est une stratégie qui a été implantée afin que chaque instance
gouvernementale élabore des stratégies et des actions visant une meilleure prise en charge
des maladies chroniques. Ainsi ont été mises en ceuvre certaines interventions axées sur la
prise en charge des maladies chroniques, dont la mise en place de registres de patients pour
certaines maladies sélectionnées et I'utilisation d’outils informatisés et d’autres technologies
pour soutenir la pratique clinique.

En Alberta, un systéme de dossiers électroniques (I’Alberta NetCare Electronic Health
Record), accessible aux médecins, pharmaciens, hdopitaux, services de soins a domicile et
autres prestataires, permet I'entreposage de données en ligne et l'accés électronique en
temps réel a I'historique de prescription, aux données sur les allergies et aux résultats de
laboratoire des patients, et ce, dans 'ensemble de la province.

Enfin, 'Action Cancer Ontario a misé, entre autres, sur I'implantation de stratégies de
gestion de l'information basées sur les technologies de I'information afin d’améliorer la
qualité des soins et d’aider a la création et au maintien de partenariats entre organisations,
professionnels, décideurs et patients, selon une approche centrée sur le patient (Jiwani et
Dubois, 2008, dans OMS, 2008).
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Qu’en est-il au Québec de I'informatisation du réseau de la santé
et des services sociaux?

Au Québec, au cours des derniéres années, des efforts considérables ont été consacrés au
développement du Dossier de santé du Québec (DSQ). Ce dossier vise a assurer le partage de
certaines informations cliniques entre les différents points de service du réseau de la santé
et des services sociaux. Ainsi, il ne sagit pas d’un dossier clinique informatisé contenant
'ensemble de I'information clinique, mais plutoét d’'un mécanisme d’échange d’informations
spécifiques pouvant par ailleurs provenir des dossiers cliniques informatisés.

L'INFORMATISATION DES  [informatisation des dossiers cliniques au Québec demeure extréme-

DOSSIERS CLINIQUES  ment faible comparativement a divers milieux présentant des

AU QUEBEC DEMEURE  caractéristiques et des niveaux de développement similaires. En effet,
EXTREMEMENT FAIBLE.

les enquétes des derniéres années du Commonwealth Fund révélent
que seulement un médecin de famille sur cing utilise un dossier
médical informatisé, une proportion nettement inférieure a tout autre
endroit comparé (CSBE, 2010; Commonwealth Fund, 2009). Ce déficit important d’infor-
matisation clinique se répercute sur la capacité des milieux cliniques de générer I'information
pertinente a la planification et a la prestation des soins et services. Effectivement, les
prescriptions électroniques de tests de laboratoire et de médicaments, deux modalités qui
se sont démontrées efficaces pour réduire les erreurs et accroitre la transmission efficiente
des informations, ne sont pas utilisées largement. Produire des listes de patients présentant
certaines conditions particuliéres de méme qu’étre avisé systématiquement de la possibilité
d’événements indésirables ou de services requis représentent aussi des exemples d’actions
pouvant étre réalisées par seulement une minorité de cliniciens québécois de premiére
ligne. Cette déficience de I'informatisation se transpose également en des proportions trés
faibles de patients capables de communiquer électroniquement avec leur médecin ou
pouvant bénéficier d’'outils informatisés pour assurer le suivi de leur condition chronique
au Québec (CSBE, 2009 ; Commonwealth Fund, 2008). De surcroit, les indicateurs de moni-
torage disponibles suggérent une faible amélioration au cours des derniéres années, comme
l'illustre Lappréciation globale et intégrée de la performance: analyse des indicateurs de
monitorage, puisque d’autres provinces canadiennes ont enregistré des gains beaucoup
plus substantiels.

Néanmoins, certains projets visant I'implantation de dossiers médicaux informatisés dans les
cliniques médicales et les établissements du réseau sont en cours. Le projet d’informatisation
des groupes de médecine de famille (GMF) ainsi que la mise en place graduelle de dossiers
cliniques informatisés dans les établissements hospitaliers de certaines régions du Québec
sont les principaux moteurs de ce changement. Lencadré qui suit présente certains exemples
québécois ayant une composante d’informatisation de dossiers cliniques dans le contexte
des soins et services liés aux maladies chroniques au Québec.
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Certains exemples de projets québécois intégrant I’informatisation
des dossiers cliniques

> Le projet de démonstration d’un réseau en oncologie a Québec comprend 'implan-
tation d’un dossier informatisé visant a soutenir la prestation de soins intégrés et a pallier
le manque de communication entre praticiens et la déficience quant a la diffusion et a
I'analyse de I'information sur la santé des patients. Ce dossier a permis de mettre en réseau
les établissements et d’accroitre la complémentarité des réles professionnels. Le réseau a
été percu comme favorisant une meilleure réponse aux besoins du patient, une meilleure
utilisation du temps et une amélioration des soins (Fortin et Lamothe, 2001). Un projet
similaire, réalisé dans la région de Trois-Riviéres, consiste en un systéme intégré de création,
d’entreposage et d’échange de données sanitaires sécurisés pour soutenir la prestation et la
coordination régionale des soins et services cliniques dans le continuum d’'oncologie (Centre
hospitalier régional de Trois-Riviéres, 2004).

> Le projet MOXXI, du réseau de santé de I'Université McGill, est un systéme de prescription
électronique et de gestion intégrée des médicaments, qui relie médecins, pharmaciens,
patients et sources externes d’information. Son objectif est de réduire les risques associés a
la prescription médicamenteuse (erreurs de médicaments et de dosage, interactions, etc.) et
ainsi d'améliorer la gestion des maladies chroniques. Ce projet comporte des volets portant
sur 'ordonnance électronique, le soutien a la décision, le suivi par systéme téléphonique
automatisé ainsi que l'aide a l'observance des traitements médicamenteux (Tamblyn et
autres, 2004 ; Tamblyn et autres, 2003).

> Le projet CLSC du futur (CLSC Orléans) favorise le réseautage de partenaires en santé, sur
un territoire, qui bénéficient du soutien des nouvelles technologies de I'information pour
assurer un continuum de soins optimal aupres de la clientéle du programme de soutien a
domicile. Ce projet comprend des volets de transmission de I'information en temps réel et
des outils de télésanté (Fortin et autres, 2004).

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux
de I'informatisation du réseau de la santé et des services sociaux?

Les membres du Forum de consultation se sont déja exprimés sur le sujet de I'informatisation
lors des délibérations concernant le rapport d’appréciation de la performance de 2009.
Pour de plus amples informations, vous pouvez consulter le Rapport de la démarche de
consultation portant sur la premiére ligne de soins, 2009.

Dans le cadre des délibérations portant sur les maladies chroniques, il a été mentionné que
«l'actualisation des réseaux locaux de services de santé et de services sociaux [...] ne peut
pas se réaliser sans I'informatisation des dossiers des patients» (Rapport de la démarche de
consultation portant sur les soins et services liés aux maladies chroniques, 2010).
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Ce que le Commissaire retient a propos de I'informatisation du réseau
de la santé et des services sociaux

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information disponible et de la
consultation d’experts, de décideurs et du Forum de consultation, est qu’il devient nécessaire
d’implanter des dossiers cliniques informatisés, non seulement dans les cabinets de premiére
ligne, comme cela est recommandé dans le rapport d’appréciation de la performance
de 2009, mais dans I'ensemble du réseau de la santé et des services sociaux. Pour le
Commissaire, la recommandation d’'informatiser le réseau est plus que pertinente, elle
devient urgente pour l'aider a mieux planifier, a gérer, a rendre et a évaluer les services a
I'égard des maladies chroniques.

Recommandation 6
Réaliser I’informatisation du réseau de la santé et des services sociaux

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

6.1 Que soient implantés, dans I'ensemble des établissements du réseau, des dossiers
informatisés intégrant les informations cliniques pertinentes.

Cela implique un leadership fort du gouvernement québécois pour soutenir financiérement,
par des outils technologiques pertinents, I'implantation de tels systétmes en collaboration
avec le ministére de la Santé et des Services sociaux, les agences de la santé et des services
sociaux et les centres de santé et de services sociaux concernés.

6.2 Que soient élaborés des protocoles et des modalités de partage de I'information
provenant des dossiers cliniques informatisés des établissements permettant I'accés
a l'information clinique pertinente aux acteurs pratiquant dans les autres points de
service du réseau local.

Cela pourrait étre réalisé par 'implantation d’une table de travail regroupant les principaux
acteurs du réseau de la santé et des services sociaux (Ministére, agences, centres de santé et
de services sociaux, etc.) ainsi que des représentants du milieu communautaire (associations,
fondations et regroupements). De plus, les points de vue des citoyens et des cliniciens
devraient étre pris en compte dans cette démarche.
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> 3. INSTAURER DES MODES DE PRESTATION ADAPTES AUX SOINS
ET SERVICES LIES AUX MALADIES CHRONIQUES

La prévalence des maladies chroniques impose au systéme des chan-  IL IMPORTE DE DISCUTER
gements importants. Si les impacts a I'échelle des ressources et de ~ DES IMPACTS QUE LES
I'organisation des soins ont déja été mentionnés dans une partie ~ PROBLEMES DESANTE
précédente, il importe de discuter des impacts que les problémes de ~ COMPLEXES ET CHRONIQUES
santé complexes et chroniques ont sur l'interaction méme entre les ONTSUR LINTERACTION

: . . . MEME ENTRE LES
prestataires de soins et services et Ic?s personnes qui en sogf‘fr‘e’nt. BN ECTATAIRES DE SOINS ET
effet, |] est de p!us en plus demonf[re que des soins de qualité Ilgs AUX  cERVICES ET LES PERSONNES
maladies chroniques et ayant un impact sur la santé et la qualité de o, ey souFFRENT.
vie des personnes requiérent une participation de ces derniéres beau-
coup plus importante que pour les problémes de santé aigus. De
maniére similaire, pour les prestataires de soins, la complexité des maladies chroniques et
le role accru des patients dans la décision et la gestion entourant leurs soins exigent de
revoir la facon de rendre les services. Ainsi, soutenir la capacité des personnes a l'autosoins
sous-entend un changement de culture professionnelle quant a la perception de I'engagement
du patient (Gravois, 2003).

Dans le document Etat de situation portant sur les maladies chroniques et la réponse du systéme
de santé et de services sociaux, nous avons amplement discuté de cette transformation de la
relation entre I'équipe traitante et le patient. Nous avons aussi décrit un ensemble de modéles
organisationnels et de pratiques qui font présentement l'objet d’'une implantation graduelle
dans plusieurs systétmes. Ces modéles parlent de la nécessité d’augmenter les connaissances
et les capacités des patients ainsi que de mettre en place des équipes traitantes préparées
et proactives afin de générer des interactions plus productives dans le cadre des soins et
services liés aux maladies chroniques. Les consultations du Commissaire s'inscrivent dans le
méme sens. Il a ainsi été suggéré par les experts et les décideurs de développer les capacités
des personnes a participer aux soins et services liés aux maladies chroniques ainsi que de
concevoir des outils permettant aux prestataires d’étre proactifs dans la réponse aux besoins
des personnes atteintes de maladies chroniques.

3.1 Soutenir le développement des capacités des personnes atteintes
de maladies chroniques a participer a leurs soins et services

En 2009, le Commissaire, dans son rapport annuel d’appréciation de la performance du
systéme de santé et de services sociaux, a souligné I'importance de favoriser les pratiques
d’autosoins des personnes tout en assurant un soutien de leurs proches aidants (encadré
ci-aprés). En effet, les proches aidants requiérent, pour remplir le role de soutien qui leur
est dévolu, parfois par la force des choses, de l'orientation, de 'accompagnement, un
soutien financier et du répit. Cette recommandation se révéle tout aussi importante dans
le cadre plus spécifique des maladies chroniques: elle souligne a nouveau le fait que les
maladies chroniques sont fortement présentes en premiére ligne et que cette derniére joue
un role primordial dans la réponse du systéme a leur égard. De plus, dans le cadre de la
consultation du Commissaire sur les maladies chroniques, I'importance de considérer le
patient et ses proches comme des partenaires dans I'échange d’information et la prise en
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charge de la maladie a également été soulignée. Enfin, un autre aspect qui ressort de la
consultation est la nécessité que le patient ait accés a certaines informations pertinentes de
son dossier médical électronique afin de favoriser son autonomie et sa capacité a prendre
en charge ses soins et sa santé.

Favoriser les pratiques d’autosoins et le soutien des proches aidants:
au centre des modéles de prévention et de gestion des maladies chroniques

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait plus particuliérement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que des activités de promotion et de soutien a l'autosoins soient faites en
contexte clinique de premiére ligne au Québec;

> que soient développés et implantés des outils ayant pour but d’accroitre les
capacités des proches aidants a participer aux soins de la personne aidée et que
cette participation en tant que proches aidants soit soutenue, dans le contexte
des soins de premiére ligne;

> que les différentes approches visant a favoriser l'autosoins dans le contexte
des soins de premiére ligne fassent l'objet d’'une évaluation de leur efficacité
et de leur innocuité pour en guider I'implantation dans les milieux cliniques»
(CSBE, 2009a).

Quels bénéfices peut-on escompter du développement des capacités des personnes
atteintes de maladies chroniques a participer a leurs soins et services?

Le rapport de 2009 a amplement souligné les bénéfices de la participation des personnes
(entre autres en ce qui a trait a I'autosoins). De plus, le document Etat de situation portant
sur les maladies chroniques et la réponse du systéeme de santé et de services sociaux renforce le
constat sur la place centrale qu'occupent les pratiques d’autosoins dans plusieurs modéles
de prise en charge des maladies chroniques qui existent dans de nombreux pays.

Les approches d’autosoins semblent avoir de nombreux impacts positifs. Une formation et
un soutien appropriés donnés aux personnes atteintes de maladies chroniques, comme le
diabéte ou I'hypertension, leur permettent de se donner les soins qui, auparavant, étaient du
ressort des proches aidants ou des institutions de santé (Nolte et McKee, 2008). De maniére
plus spécifique, I'autosoins est associé a des retombées positives sur des mesures cliniques,
telles que certaines mesures physiologiques, et sur le contrdle de certains symptomes liés
a la maladie (Effing et autres, 2007). De méme, l'autosoins peut contribuer a l'obtention
de meilleurs résultats de santé chez des patients en influencant positivement I'adoption
de certains comportements favorables a une bonne santé. Enfin, cette pratique permet la
réduction de l'utilisation de certains services médicaux et services de santé (Lorig et autres,
2005; Lorig et autres, 2001a; Lorig et autres, 2001b; Singh, 2005). Diverses interventions
favorisant I'autosoins ont, de plus, un impact démontré sur la confiance des personnes a agir
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sur leur santé et a prendre en charge leurs soins, sur leur satisfaction au regard des services
recus et sur leur adhésion aux traitements. Elles accroissent aussi leur motivation a gérer
leur maladie (Coleman et autres, 2004 ; Holman et Lorig, 2000). Enfin, favoriser I'autosoins
permet d’intervenir selon les préoccupations des patients, leur point de vue et leurs forces.

Le soutien a l'autosoins est la composante la plus fréquemment utilisée au sein des orga-
nisations ayant révisé leurs approches et leurs pratiques pour les personnes atteintes de
maladies chroniques. Ce soutien peut prendre diverses formes, allant des interventions
d’éducation ponctuelle ou plus poussées, de counselling motivationnel auprés du patient, a
des activités menées par un patient expert ou a une consultation de groupe, jusqu’a l'accés
du patient au dossier médical informatisé. Ces outils devraient étre adaptés a chacun des
groupes visés en prenant en considération leur niveau de besoins et leur littératie. Enfin,
l'autosoins est 'une des composantes du CCM, a laquelle est associé le plus grand nombre
de données d'efficacité au regard des soins a donner aux personnes atteintes de maladies
chroniques (Bodenheimer et autres, 2002 ; Kreindler, 2009).

Cependant, il demeure difficile de se prononcer sur l'efficacité réelle des programmes d’auto-
gestion de facon générale, étant donné que, jusqu’a présent, les évaluations réalisées sur
le sujet ont porté sur des programmes d’autogestion généralement axés sur une maladie
chronique bien spécifique (Chodosh et autres, 2005). Par ailleurs, il est difficile de cibler
les éléments particuliers permettant aux programmes d’autosoins d’étre efficaces (Effing
et autres, 2007). Finalement, il semble que ces programmes soient moins efficaces pour
les personnes possédant moins de capacités a gérer elles-mémes leur maladie chronique
(Kreindler, 2009). Les patients les plus vulnérables sont ceux qui présentent plusieurs comor-
bidités, les plus agés, ceux ayant des limitations physiques et des niveaux d’éducation
et de revenus moindres, et ceux qui bénéficient d’'un faible soutien social. lls sont ainsi
moins aptes a l'autogestion (Bayliss et autres, 2007 ; Sloan et autres, 2009). Dans le but
de favoriser la pertinence des programmes élaborés, leur adaptation au public visé et leur
appropriation, ils devraient étre créés en collaboration, dans la mesure du possible, avec
des associations de patients.

En outre, les évaluations de ces interventions favorisant l'autosoins soulignent la nécessité
de renforcer constamment les capacités a l'autosoins, puisque les interventions ponctuelles
ont montré des effets a court terme qui s'estompent avec le temps. Ces constats renforcent
ainsi le besoin d’intégrer 'autosoins a un ensemble de services, qui touchent particuliérement
l'organisation des soins, afin de tirer profit des occasions d'utilisation des services pour
effectuer un renforcement et un développement continu de l'autosoins. A cet effet, il serait
important de soutenir et de valoriser le travail mené par les organismes communautaires,
qui sont en mesure d’offrir aux patients et a leurs proches un réseau de soutien qui leur est
nécessaire pour faire face a la maladie et a ce que cela implique dans leur quotidien et par
rapport a leur qualité de vie. Il importe d’aider les patients a se doter de réseaux de soutien.

Dans un autre ordre d’idées, les bénéfices qui découlent de l'autosoins sont réalisables
dans la mesure ol les interventions adoptées sont associées a des activités de transfert de
connaissances ainsi que d’acquisition d’habiletés techniques et de résolution de problémes
(Bodenheimer, 2003).
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L’efficacité des programmes éducationnels et des programmes de counselling

Les programmes éducationnels et les programmes de counselling individuel visant a favoriser
l'autosoins chez le patient peuvent prendre diverses formes. Des interventions éducation-
nelles qui sont fondées sur la relation clinique ou qui utilisent des technologies, telles que
des vidéos éducationnelles, des programmes informatisés ou encore des campagnes média-
tiques, peuvent avoir un impact positif sur les connaissances des patients, leur utilisation
des services, la qualité des soins et la satisfaction a leur égard (Singh, 2005). Par exemple,
I'Expert Patient Programme du Royaume-Uni est un programme donné par des formateurs
et des bénévoles qui vise a transmettre a un groupe de patients une formation de base sur
l'autosoins et les habiletés d'autogestion. Il comprend aussi des programmes d’éducation
spécifiques a la maladie, incluant du soutien par les pairs. Il présente également la possibilité
de travailler avec les organismes communautaires et d’'autres acteurs de la communauté,
par exemple les pharmaciens, pour offrir ces types de programmes (Department of Health,
2005). Le Chronic Disease Self-Management Course de I'Université de Stanford en Californie
est un exemple similaire de programme éducationnel pour I'autosoins (Singh et autres, 2005).

L’efficacité des programmes centrés sur les patients experts et les visites de groupe

Certaines études suggérent que le recours aux patients experts joue un rdle essentiel dans le
soutien des personnes atteintes de maladies chroniques (Barlow et autres, 2005, dans Nolte
et McKee, 2008 ; Department of Health, 2001). Ainsi, les patients experts peuvent animer
les séances d’éducation ou étre des mentors. Des données démontrent que la participation
de patients experts peut influencer les capacités d’autosoins des personnes ainsi que I'accés
aux services, particuliérement lorsqu’elle est couplée a des séances éducationnelles données
par des professionnels de la santé (Singh, 2005).

De maniére complémentaire au recours au patient expert, les visites de groupe peuvent
soutenir le counselling préventif et 'éducation au patient. Elles seraient associées a une
demande accrue aux soins de premiére ligne et a une réduction de l'utilisation des services
d’urgence ou des services spécialisés (Singh, 2005).
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Le Diabetes Self-Management Program de la Colombie-Britannique

En Colombie-Britannique, le Diabetes Self-Management Program vise a soutenir les patients
et leurs proches ainsi qu’a accroitre la sensibilisation et I'éducation du public a I'égard du
diabéte. Il comprend des programmes nutritionnels et d’exercice physique, des activités
visant a augmenter la capacité des personnes a gérer leurs symptomes et a résoudre leurs
problémes, en plus d’accroitre leur aptitude a communiquer avec leurs prestataires de soins.
Ce programme inclut également des activités de groupe menées par des pairs. Parmi les effets
qui y sont associés, notons, entre autres, une meilleure communication avec le médecin,
une perception, par le patient, d'une efficacité accrue pour gérer sa propre maladie, une
meilleure perception de la santé et une réduction du stress lié aux symptomes. De plus, des
effets positifs ont été enregistrés en ce qui a trait a 'observance du traitement, a 'adoption
d’habitudes de vie saines, telle une bonne alimentation, ainsi qu'a un controle supérieur de
la glycémie chez les sujets présentant des taux initiaux élevés (McGowan, 2004).

L’accés du patient a son dossier clinique informatisé

Un aspect novateur lié a l'autosoins est de permettre aux patients d’accéder a leur dossier
clinique informatisé. Certaines données démontrent que le dossier patient électronique doit
étre interactif — il doit combiner un ensemble d’informations, de connaissances et d’'outils —
pour permettre au patient de réellement participer a ses soins (Tang et autres, 2006). Les
dossiers informatisés interactifs semblent bien accueillis a la fois par les patients et les
professionnels (Earnest et autres, 2004).

Cependant, peu de données sont disponibles quant a I'impact de l'accés des patients a
leur dossier médical, si ce n'est que de leur permettre d’avoir plus d'informations sur leurs
problémes de santé et, possiblement, sur leur observance du traitement (Singh, 2005).

Qu’en est-il au Québec du soutien au développement des capacités des personnes
atteintes de maladies chroniques a participer a leurs soins et services?

Les enquétes du Commonwealth Fund de 2008 et de 2009 suggérent que bien que le Québec
se situe favorablement, comparativement a d’autres endroits, en ce qui a trait a divers aspects
de l'autosoins, des gains importants sont a réaliser a cet égard (Commonwealth Fund, 2008;
Commonwealth Fund, 2009). En effet, la proportion de personnes recevant des consignes
ou des plans de traitement, discutant des priorités et des objectifs relatifs a leur traitement,
de méme que d’autres aspects liés au développement des capacités des personnes a gérer
leurs soins et a y participer, demeure faible en termes absolus.

Par ailleurs, dans I'enquéte de 2009, les médecins de famille québécois rapportent de faibles
proportions de services soutenant I'autosoins. Par exemple, la proportion de médecins disant
fournir aux patients la liste de leurs médicaments et leur donner des instructions écrites
concernant les facons de gérer leur maladie a la maison demeure faible. De plus, la recension
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des services, des projets et des outils existant au Québec révéle que les stratégies de soutien
a l'autogestion demeurent limitées en nombre. Force est de constater que l'autosoins nest
pas encore entiérement soutenu dans le contexte québécois.

Néanmoins, certaines initiatives sont en cours. Par exemple, le Guide Santé sur Internet, les
services des centres d’éducation a la santé (CES), les réseaux d’enseignement pour certaines
maladies chroniques (par exemple, 'asthme, le diabéte, I'insuffisance cardiaque et d’autres
maladies cardiovasculaires), ainsi que les équipes interdisciplinaires comportent une compo-
sante de développement des capacités a l'autosoins. Il en va de méme pour des projets tels
que le Systéme intégré de soins pour patients diabétiques de type 2 a Montréal et plusieurs
autres que nous avons déja abordés ou qui sont détaillés dans le document Etat de situation
portant sur les maladies chroniques et la réponse du systéme de santé et de services sociaux.

Le Centre intégré de ressources alternatives

Le Centre intégré de ressources alternatives (CIRA), implanté dans la région de Thetford Mines,
regroupe des services ambulatoires au sein d’une clinique de médecine de jour et un
hopital de jour gériatrique. Il offre une prise en charge d’une clientéle lourde atteinte de
maladies pulmonaires obstructives chroniques, de diabéte et d'ostéoporose, hospitalisée
réguliérement, ayant de grands besoins biopsychosociaux et, donc, nécessitant un suivi
régulier. Les activités incluent également un soutien des services de premiére ligne par les
ressources spécialisées de I'équipe interdisciplinaire. Diverses activités d’enseignement sont
réalisées dans une perspective de développement des capacités des personnes a controler
leurs problémes de santé et a gérer divers aspects de leurs soins. Ce programme a eu pour
effet de désengorger l'urgence et certaines unités de soins hospitaliers, en diminuant le
recours a I'hospitalisation et en réduisant la durée moyenne de séjour de la clientéle atteinte
de multiples maladies chroniques (Dupuis, 2007).

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux du soutien
au développement des capacités des personnes atteintes de maladies chroniques
a participer a leurs soins et services?

Les membres du Forum de consultation se sont déja exprimés, lors des délibérations concer-
nant le rapport dappréciation de la performance de 2009, en faveur de la proposition
d’accroitre 'autosoins et la contribution des proches aidants a certaines conditions, dont une
information adéquate des citoyens ainsi que la mise sur pied de ressources de soutien et
d’encouragement pour les proches aidants. Pour plus d’information, vous pouvez consulter
le Rapport d'appréciation de la performance du systéme de santé et de services sociaux 2009 —
Construire sur les bases d’une premiére ligne de soins renouvelée : recommandations, enjeux et
implications (CSBE, 2009a).
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Ce que le Commissaire retient a propos du soutien au développement des capacités
des personnes atteintes de maladies chroniques a participer a leurs soins et services

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information disponible et de la
consultation d’experts, de décideurs et du Forum de consultation, est qu'il devient nécessaire
d’intégrer les outils de développement de l'autosoins aux activités cliniques au Québec, de
recenser et de faire connaitre les services disponibles pour en favoriser le développement,
en plus d’accroitre 'accés aux informations cliniques et aux outils d’autosoins au Québec.

Recommandation 7
Soutenir le développement des capacités des personnes atteintes de maladies
chroniques a participer a leurs soins et services

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

7.1  Que soient intégrés des outils de développement des capacités a 'autosoins au Guide
Santé de Portail Québec, aux programmes des centres d’enseignement et des réseaux
d’enseignement par maladie ou par facteur de risque spécifiques, aux activités d’équipes
interdisciplinaires en premiére ligne et aux dossiers médicaux informatisés (a la suite
de leur implantation).

Cela implique que contribuent plusieurs partenaires des milieux universitaire et cliniques
ainsi que du réseau de la santé et des services sociaux, d’associations, de fondations et de
regroupements a I'implantation de tels outils dans divers milieux de soins et services au
Québec. Le ministére de la Santé et des Services sociaux joue par ailleurs un réle central
dans l'intégration d’outils au Guide Santé de Portail Québec.

7.2 Que soient rendus disponibles, par chacun des centres de santé et de services sociaux,
des registres de programmes d’enseignement présents a I'échelle locale et d’autres
ressources pertinentes au développement des capacités des personnes a l'autosoins.

7.3 Que soient élaborées des modalités permettant aux personnes d’accéder aux informa-
tions pertinentes et aux outils contenus dans leur dossier médical informatisé pour
leur permettre de participer de maniére active a leurs soins et au contrdle de leurs
conditions chroniques.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux, le Collége des médecins et
les ordres professionnels assument un réle central pour faciliter 'élaboration et I'implantation
de telles modalités d’accés a des informations par les patients.

7.4 Que soient systématiquement intégrés aux programmes de formation initiale et
continue, tant auprés des médecins qu’auprés d’autres professionnels de la santé, des
volets concernant I'enseignement et le soutien a l'autosoins ainsi que les modalités et
les approches les plus efficaces pour en assurer la mise en ceuvre.

Cela implique la participation, a cette initiative, du ministére de I'Education, du Loisir
et du Sport du Québec et des facultés de médecine ainsi que des colléges et des ordres
professionnels dans le domaine de la santé et des services sociaux du Québec.
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3.2 Revoir les maniéres de répondre aux besoins des personnes atteintes
de maladies chroniques

Nous l'avons souligné précédemment, une modification des facons d’interagir avec les
personnes s'impose dans un contexte de soins et services liés aux maladies chroniques. Il
est maintenant devenu fondamental de centrer les soins et services autour des personnes
atteintes de maladies chroniques. Cette nécessité de changer la maniére de rendre les
services a été proposée a de multiples reprises dans le cadre des consultations, de méme
que dans de nombreuses études et analyses, et elle fait partie des modéles d’'organisation
de soins et services liés aux maladies chroniques les plus performants (Nolte et McKee,
2008). Ces modéles de prestation impliquent un élargissement du cadre traditionnel de la
consultation médicale pour y ajouter d’autres facons de joindre les gens.

Diverses modalités ont fait 'objet de projets pilotes et d'implantation dans divers systémes de
par le monde: les consultations de groupe, les consultations par les pairs, les consultations
électroniques et virtuelles, les programmes d’accés avancés (advanced access) ainsi que des
programmes de télésanté et de prestation de soins dans les communautés.

Ainsi, le monitorage a distance permet de faire participer les patients aux soins et favorise
lobservance du traitement, ce qui influence par le fait méme un recours approprié aux
services (Paré et autres, 2009 ; Paré et autres, 2007 ; Trueman, 2009). Un tel monitorage
a distance peut améliorer la satisfaction du patient a I'égard du processus de soins et
contribuer a l'atteinte de meilleurs résultats cliniques a moindres codits et en temps opportun
(Singh, 2005).

Les consultations de groupe semblent étre associées a une meilleure réception de soins
plus conformes aux recommandations, ainsi qu’a un recours plus approprié aux services
de santé (particulierement une augmentation de l'utilisation de la premiére ligne et une
réduction de l'utilisation de soins spécialisés et de soins d’urgence). On recense aussi une
plus grande satisfaction des personnes envers les soins et services recus (Singh, 2005;
Wagner et autres, 2001).

Enfin, la prestation de services par des organismes communautaires permet d’atteindre
certains groupes populationnels minoritaires et, ainsi, favorise leur accés aux soins. Elle
peut également accroitre la prestation de services préventifs et améliorer certains résultats
cliniques (Singh, 2005).

Au Québec, l'utilisation de ces nouvelles maniéres de répondre aux besoins des personnes
atteintes de maladies chroniques demeure toutefois limitée. Ce constat découle en partie
de l'organisation actuelle des services et de I'infrastructure informationnelle et technique
limitée dont le systéme dispose, mais aussi du fait que leurs impacts demeurent a démontrer
de maniére plus systématique.

A cet égard, nous avons recommandé, dans le rapport d’appréciation de la performance
du systéme de santé et de services sociaux de 2009, d’explorer ces nouvelles modalités de
prestation de soins pour en baliser le développement et I'implantation dans le contexte
québécois. Ainsi, cette recommandation demeure d’actualité et devrait attirer I'attention
des décideurs du réseau (encadré ci-apres).
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Explorer de nouvelles modalités de prestation de soins pour mieux répondre
aux besoins des personnes atteintes de maladies chroniques

Dans le rapport d’'appréciation de la performance de 2009, qui portait sur la premiére ligne
de soins, le Commissaire a recommandé:

> «que soient évaluées la pertinence, l'efficacité et la sécurité, dans notre contexte,
de nouvelles modalités de prestation de soins pouvant inclure, entre autres,
les consultations de groupes, les consultations par les pairs, les consultations
électroniques et virtuelles ainsi que les programmes d’accés avancé aux soins;

> que les expériences d’implantation de ces nouvelles facons d’interagir avec
les patients, présentes dans les milieux cliniques du Québec, soient recensées et
analysées pour en favoriser I'implantation dans d’autres milieux;

> que les preuves scientifiques et la faisabilité d'implanter ces nouvelles moda-
lités de consultation soient évaluées pour répondre aux besoins croissants des
populations dans le contexte de la premiére ligne» (CSBE, 2009a).

Certaines initiatives illustrent la possibilité et la pertinence d’'implanter, dans le contexte
québécois, ces diverses modalités de réponse aux besoins des personnes atteintes de mala-
dies chroniques, qui sont complémentaires a la consultation médicale traditionnelle.

Quelques exemples de nouvelles modalités de réponse aux besoins
des personnes atteintes de maladies chroniques au Quéhec

> Le projet LOYAL (Lowering blood pressure by improving compliance with hypertension
therapy through the assistance of technology-enhanced tools), du Centre hospitalier de
I'Université de Montréal (CHUM), donne un acces téléphonique interactif et un accés par
Internet aux patients souffrant d’hypertension afin de leur permettre de suivre I'évolution
de leur maladie, d’obtenir les informations pertinentes sur cette maladie et de maintenir
une observance au traitement qui leur est prescrit. Ce projet utilise un systéme multimédia,
des suivis interactifs personnalisés, des liens directs avec les médecins et les pharmaciens,
ainsi que des rappels téléphoniques automatisés aux patients (Gogovor et autres, 2008).

> Un projet de télémédecine, réalisé aux Tles-de-la-Madeleine, utilise les technologies de
communication, telles la téléimagerie médicale et la téléconférence, pour offrir a distance
des consultations spécialisées. Accroitre l'accés aux soins spécialisés, tout en soutenant le
médecin de famille en région, et réduire les délais dans le processus de décision clinique par
l'obtention d’'une opinion au regard d’'une conduite diagnostique et thérapeutique appropriée
sont les bénéfices recherchés par le projet (Cloutier et autres, 2001 ; Gagnon et autres, 2001).
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> Le projet CLSC du futur du CLSC Orléans, dans la région de la Capitale-Nationale, a
une composante de télésoins qui intégre de nouvelles technologies de I'information et
de la communication, tels un dossier clinique informatisé et des outils de télésanté, afin
d’assurer un continuum de soins optimal aux clientéles du programme de soutien a domicile
(Fortin et autres, 2004). De maniére similaire, le projet SCIAD consiste en I'implantation
d’outils de télésanté permettant le suivi a distance des signes vitaux et la gestion des
maladies chroniques. Il sagit d’'un systéme de suivi intelligent a domicile ayant fait I'objet de
projets pilotes dans certaines régions éloignées, telles que la Gaspésie—Tles-de-la-Madeleine
(Hautceceur et Ouellet, 2007).

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux de revoir les
maniéres de répondre aux besoins des personnes atteintes de maladies chroniques?

Ce sujet n'a pas été soumis aux membres du Forum de consultation pour délibération.
Toutefois, lors des délibérations au sujet des maladies chroniques, il a été souligné que «la
solution pour améliorer le systtme de santé et de services sociaux réside dans la révision
des facons de faire et pas nécessairement dans le financement. On doit se baser sur les
preuves scientifiques pour apporter des changements. Il faut toutefois avoir le temps d’en
prendre connaissance » (Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et services
liés aux maladies chroniques).

Ce que le Commissaire retient a propos de la révision des maniéres de répondre
aux besoins des personnes atteintes de maladies chroniques

NOUS RAPPELONS LE BESOIN || découle de nos consultations et de la recension des études dispo-
DE METTRE EN APPLICATION  njbles que la révision des maniéres de répondre aux besoins des
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LA RECOMMANDATION — personnes atteintes de maladies chroniques est centrale pour I'amé-
ENONCEE EN 2009 EN

CE QUI CONCERNE LES
NOUVELLES MODALITES
DE PRESTATION DES SOINS

POUR AMELIORER LA RS HE s ) . ; & 1et
PERFORMANCE DES soins  d‘appréciation publié I'an dernier, qui portait sur la premiére ligne de

ET SERVICES LIES AUX  S0Ins, avait déja proposé d’évaluer ces nouvelles modalités de pres-
MALADIES CHRONIQUES.  tation des soins. Ainsi, nous rappelons le besoin de mettre en

lioration de la performance du systéme de santé et de services sociaux.
Les propositions recues dans le cadre de notre consultation portant
sur les maladies chroniques ont réitéré la nécessité d’outiller les milieux
cliniques de nouvelles facons de rendre des soins. En outre, le rapport

application la recommandation énoncée en 2009 en ce qui concerne
les nouvelles modalités de prestation des soins pour améliorer la
performance des soins et services liés aux maladies chroniques.
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> 4. SOUTENIR LA DECISION CLINIQUE ET LA PLANIFICATION DES SOINS

ET SERVICES LIES AUX MALADIES CHRONIQUES

Les maladies chroniques sont complexes et le rythme de pratique clinique est effréné.
Pourtant, les services requis pour les maladies chroniques sont en grande partie prévisibles.
Il est donc nécessaire de soutenir la décision clinique afin de prendre les bonnes décisions
au bon moment. Les modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques
soulignent d’ailleurs la nécessité de soutenir la décision clinique. Les interventions mises en
ceuvre a cet effet sont aussi parmi les plus frequemment recensées auprés des organisations
ayant implanté une structure axée sur la réponse aux maladies chroniques.

A cet égard, certaines interventions ont été réalisées par I'intermédiaire de formations ou
de matériel éducationnel destinés aux praticiens, et d’autres, par I'implantation d’outils
cliniques informatisés. Ces outils permettent aux cliniciens, entre autres de faire des rappels,
de revoir les soins prodigués aux patients et d’apporter des ajustements, si nécessaire. Ces
interventions ont des impacts sur les praticiens en ce qui a trait a leur adhésion aux lignes
directrices de pratique.

Dans un autre ordre d’idées, les maladies chroniques font aussi l'objet d’un développement
pharmacologique et technologique important, dont les colits sont élevés. De plus, les béné-
fices relatifs a une multiplicité d’'options thérapeutiques sont difficiles a évaluer dans un
contexte clinique ot la tendance est toujours d’offrir les innovations les plus récentes sous
la pression de leurs concepteurs.

Dans les derniéres années, certains pays se sont dotés d’'organisations adoptant des méthodes
rigoureuses pour conseiller les gouvernements sur I'introduction de nouvelles modalités de
traitement ou d’autres technologies liées a la santé. Ces méthodes tiennent compte a la fois
de lefficacité et des impacts économiques. Lexemple du National Institute for Health and
Clinical Excellence (NICE), au Royaume-Uni, est éloquent a cet égard. En effet, les travaux de
NICE ont une influence majeure sur les décisions de couverture publique des interventions
et sur la mesure de la qualité des interventions cliniques, en plus d’avoir un impact sur la
perception de la population quant a la qualité des soins rendus.

Le besoin d’intégration d’outils pour soutenir la décision clinique sur le terrain et de réflexion
collective sur la pertinence des soins a donner a été souligné par les experts et les décideurs
consultés. Ces deux perspectives permettraient d’accroitre la pertinence de la prestation des
soins et services a la fois sur le plan des décisions de couverture publique prises a I'échelle
des gouvernements et sur le plan des prescriptions qui sont données concrétement par les
professionnels de la santé sur le terrain. Ainsi, il est recommandé d’évaluer la pertinence
et I'efficacité des soins et services liés aux maladies chroniques et d'implanter des outils de
gouverne clinique et d'appréciation de la performance.
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4.1 Evaluer la pertinence et Pefficacité des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques

LES EXPERTS ET LES e réseau de la santé et des services sociaux du Québec prodigue une

DECIDEURS CONSULTES  jmposante quantité de soins et services liés aux maladies chroniques.

ONT FORTEMENT SOULIGNE - Ces maladies font ainsi l'objet de nombreuses recherches. En effet, il

L'IMPORTANCE D’EVALUER
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L’EFFICACITE DES SOINS
ET SERVICES LIES AUX
MALADIES CHRONIQUES.

sagit d'un marché important et le systéme fait face a 'introduction
potentielle de nouvelles technologies ou de traitements innovateurs
de maniére constante. Cependant, toutes ces innovations n‘ont pas la
méme efficacité, particuliérement a I'échelle populationnelle et en ce
qui a trait au rapport codts-efficacité. Cest pourquoi les experts et
les décideurs consultés ont fortement souligné I'importance d’évaluer
la pertinence et l'efficacité des soins et services liés aux maladies chroniques.

LA PERTINENCE ET

De plus, l'interaction entre les diverses maladies chroniques, relativement a leur cause, a
leur traitement et a leur évolution, rend nécessaire une analyse intégrée de la pertinence
des différentes thérapies qui sont disponibles. Si un ensemble impressionnant de guides de
pratiques cliniques centrées sur des maladies ou des facteurs de risque spécifiques existent
et que, par ailleurs, I'implantation de tels guides au sein des milieux cliniques est fréquente,
force est de constater qu’il faut porter un regard plus global sur leur pertinence. Bien que leur
efficacité clinique puisse étre démontrée, 'appréciation de leur efficacité populationnelle ne
l'est pas nécessairement, puisque celle-ci requiert une analyse des contextes économiques
et sociaux dans lesquels ces guides pourraient étre introduits, une analyse qui n'est pas
toujours menée par des comités d’experts portant sur des maladies spécifiques.

Dans ce contexte, une culture de I'évaluation devrait étre encouragée et la capacité d’évalua-
tion développée. A cet effet, les points de vue des citoyens et des organismes communautaires
pourraient étre valorisés quant a 'acceptabilité des indicateurs établis et a la détermination
d’autres permettant de mesurer le niveau de confiance des patients.

La consultation du Commissaire, dans le cadre de son rapport d’appréciation de la perfor-

mance de 2009, qui portait sur la premiére ligne de soins, avait déja révélé I'importance
d’évaluer la pertinence et I'efficacité des soins liés aux maladies chroniques (encadré ci-apreés).
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Evaluer la pertinence et P’efficacité des soins destinés aux personnes atteintes
de maladies chroniques: propositions issues de notre rapport portant sur la

premiére ligne de soins

Dans le rapport d’appréciation de la performance de 2009, qui portait sur la premiére ligne

de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soient mis au point et implantés des indicateurs de besoins des patients et
des indicateurs de résultats cliniques soutenant la gouverne clinique des services;

> que des indicateurs de performance clinique pertinents soient intégrés a la
démarche d'implantation des nouvelles technologies d’information et de com-

munication, tel le dossier médical informatisé;

> que des priorités d'amélioration et des cibles cliniques de performance soient
définies, a I'échelle de la province, en collaboration avec les fédérations et les

ordres professionnels;

> que des équipes de soutien technique & I'analyse de la performance soient

implantées a I'échelle régionale» (CSBE, 2009a).

Quels bénéfices peut-on escompter de I’évaluation de la pertinence et de I'efficacité
des soins et services destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques?

De nombreuses études ont suggéré plusieurs bénéfices pour les systémes de santé qui
investissent dans I'évaluation de la pertinence et de I'efficacité des soins et services liés aux
maladies chroniques. Lélaboration de guides de pratiques cliniques intégrant des lignes
directrices reconnues a fait l'objet de plusieurs analyses, qui ont suggéré des impacts positifs

sur plusieurs aspects des soins et services.

D’abord, ces guides de pratiques permettent d’arrimer les interventions
les plus pertinentes selon les connaissances les plus récentes en fonc
tion des besoins de soins des patients. Ils peuvent ainsi améliorer les
processus de soins et les résultats cliniques en permettant une meilleure
conformité des activités cliniques avec les normes reconnues et une
plus grande qualité des soins donnés (Singh, 2005). Par ailleurs, les
guides de pratiques, particuliérement lorsqu’ils sont intégrés a des
protocoles de soins, favorisent la cohérence des traitements pour des
maladies complexes, auxquels un ensemble d’intervenants de disci-
plines complémentaires collaborent. De plus, les guides de pratiques
facilitent la formation continue des professionnels de la santé. Par
leurs impacts sur l'utilisation d’interventions visant la promotion et la
prévention, ces guides de pratiques peuvent aussi réduire la prévalence
de certaines conditions chroniques et améliorer la santé des personnes
(Glasgow et autres, 2001). Enfin, ils permettent aussi la diminution
des erreurs médicales et des interactions médicamenteuses (Nolte et
McKee, 2008).

LES GUIDES DE PRATIQUES,

PARTICULIEREMENT

LORSQU’ILS SONT INTEGRES

A DES PROTOCOLES DE
SOINS, FAVORISENT

LA COHERENCE DES
TRAITEMENTS POUR DES
MALADIES COMPLEXES,
AUXQUELS UN ENSEMBLE
D’INTERVENANTS

DE DISCIPLINES
COMPLEMENTAIRES
COLLABORENT.
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L’ADOPTION DANS LES

Ultimement, les guides de pratiques précisant les soins et services les plus efficaces en
ce qui a trait aux maladies chroniques permettraient de réduire la prestation de services
discrétionnaires ou trop codteux, en plus d’accroitre les résultats de santé par rapport aux
ressources investies et, par conséquent, l'efficience du systéme.

L'INTRODUCTION DES  Néanmoins, certaines études suggérent que l'introduction d’outils
GUIDES DE PRATIQUES  daide a la décision clinique, tels que les guides de pratiques cliniques,
REQUIERT DES EFFORTS  p'est pas toujours associée a une modification du comportement des

POUR EN ASSURER

cliniciens ou aux résultats de santé des patients (Kreindler, 2009).
LA DIFFUSION ET

Lexistence de guides de pratiques cliniques nassure en aucune maniére
leur adoption par les milieux de pratique. En effet, différents facteurs
peuvent expliquer des degrés d'implantation variables des guides de
pratiques, tels que la faisabilité de leur intégration aux activités clini-
ques, leur acceptation par les patients et les professionnels de la santé, les enjeux de
formation continue ainsi que la profitabilité des diverses thérapies suggérées. Lutilisation
de rappels ou de processus éducationnels actifs, ou encore d’'interventions a multiples
facettes offre une plus grande efficacité (Grimshaw et autres, 2006 ; Singh, 2005). Lintroduction
des guides de pratiques requiert des efforts pour en assurer la diffusion et 'adoption dans
les milieux cliniques. De maniére complémentaire, 'un des leviers importants au changement
de pratique et a la détermination ou a la priorisation de guides a diffuser est de mesurer
leur degré d’implantation et la qualité des soins et services. Il est donc nécessaire d’établir
des indicateurs de qualité clinique en relation avec les guides de pratiques.

MILIEUX CLINIQUES.

En effet, les indicateurs de qualité provenant des dossiers médicaux permettent au milieu
clinique et aux praticiens de sévaluer, de faire une rétroaction sur leur pratique et de corriger
le tir, si nécessaire. lls permettent aussi d’ajuster les démarches de formation continue,
d’élaborer et de diffuser des guides de pratiques et de proposer des interventions organisa-
tionnelles spécifiques pour améliorer la qualité des soins et services. Enfin, ces indicateurs
facilitent, a 'échelle populationnelle, la mesure du niveau de réception des soins appropriés
par les patients. Cest pourquoi leur définition devient incontournable.

LES PROTOCOLES DE SOINS  En complémentarité avec les guides de pratiques cliniques, les proto-
PRECISENT LES SERVICES A coles de soins représentent des guides de prestation de soins intégrant
OFFRIR, LEUR SEQUENCE ET |es gspects pertinents du contexte auquel ils sappliquent. Les proto-

LES DIFFERENTS ACTEURS
APPELES A LES DONNER
DANS UN SYSTEME DE
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coles de soins précisent les services a offrir, leur séquence et les
différents acteurs appelés a les donner dans un systéme de soins
particulier, contrairement aux guides de pratiques qui sont plus géné-
riques : ceux-ci déterminent essentiellement le type de services a offrir
pour étre conforme aux standards reconnus de pratique clinique.
Plusieurs expériences réalisées dans le contexte québécois ont démontré les avantages de
mettre en place des protocoles de soins qui balisent la trajectoire d’utilisation de services
et d'orientation des personnes atteintes de maladies chroniques. Ces protocoles de soins
permettent une meilleure utilisation des ressources disponibles en réduisant l'utilisation
inappropriée de services (répétitions, recours a des soins trop spécialisés ou trop intenses,
etc.) ou une utilisation au mauvais moment (consultation avant la réception de résultats ou
d’informations cliniques nécessaires, etc.) ou encore en diminuant le recours aux
unités d’'urgence.

SOINS PARTICULIER.
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Le systeme d’évaluation de la qualité des soins de la Veterans Health Administration

Le systéme de soins des vétérans aux Etats-Unis, la Veterans Health Administration (VHA),
est reconnu pour sa structure d’information permettant d’évaluer la qualité des soins rendus
dans ses établissements. Cette structure intégre une série d’indicateurs, basés sur des recom-
mandations nationales, définis au regard de la prévention, des soins liés aux maladies
chroniques et des soins palliatifs, afin de permettre un meilleur suivi et une comparaison avec
d’autres organisations. Ces indicateurs de qualité des soins ont été associés a un accroissement
des taux de longévité chez les patients aux prises avec des maladies sérieuses, une baisse
des taux de morbidité et de mortalité liées aux chirurgies, une amélioration de la qualité
de divers soins et de la satisfaction des patients par rapport aux résultats et aux services
(Borgés Da Silva et autres, 2005 ; Kizer, 1999). La VHA a donc créé un systéme de gestion
de la qualité, le Quality Management Accountability Framework (Kizer, 1999). Ce systéme
met en lien la vision et la mission de l'organisation avec des buts stratégiques quantifiables,
tient les gestionnaires responsables des résultats au moyen d’accords de performance,
permet l'accroissement de la qualité dans un contexte de soins centrés sur le patient, selon
un continuum de soins, tout en maintenant une gestion serrée des ressources. Des normes
de qualité et de performance sont définies et mises en place, un suivi de la performance
est fait pour voir si les normes sont respectées et une gestion des écarts recensés est faite
pour améliorer la performance.

Parmi les améliorations apportées par la VHA sur le plan de la qualité des soins, on trouve
également la Patient Safety Improvement Initiative pour prévenir les erreurs médicales et
améliorer la sécurité des patients. Il sagit d’'une stratégie qui comprend un Patient Safety
Registry and Reporting System (incluant un guide de recommandations pour la sécurité des
patients, un réseau de sentinelles capable de détecter de nouveaux cas et de répertorier les
soins prodigués, une analyse obligatoire des incidents et une équipe de révision interdisci-
plinaire). De plus, un Patient Safety Improvement Awards Program et un National Patient
Safety Partnership encouragent la participation des praticiens au processus d’amélioration
de la qualité (Kizer, 1999). Une étude a comparé la nouvelle VHA avec le systétme américain
Medicare en se basant sur des mesures de processus et de résultats cliniques. Parce qu’il a
mis la qualité au cceur de sa réorganisation, la performance globale du systéme de la VHA
semble meilleure que celle de Medicare, dans tous les domaines comparés — bien que I'on
sache que la clientéle desservie par la VHA se trouve généralement dans un contexte de plus
grande vulnérabilité que celle de Medicare (Jha et autres, 2003). Cette évaluation a démontré
un accroissement des taux de dépistage et de vaccination ainsi qu’'une amélioration de la
gestion des maladies chroniques et des soins donnés en établissement.
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Qu’en est-il au Québec de I’évaluation de la pertinence et de l'efficacité des soins
et services destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques?

L’UTILISATION Les données de I'enquéte du Commonwealth Fund de 2009, réalisée

SYSTEMATIQUE DES GUIDES  3upres des médecins de famille, suggérent que l'utilisation systéma-
DE PRATIQUES AU QUEBEC,  tique des guides de pratiques au Québec, pour un ensemble de
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POUR UN ENSEMBLE DE
MALADIES CHRONIQUES, EST
PARMI LES PLUS BASSES DES

ENDROITS COMPARES.

maladies chroniques, est parmi les plus basses des endroits comparés
(Commonwealth Fund, 2009). Par ailleurs, les données de I'enquéte
du Commonwealth Fund de 2008, effectuée auprés des personnes
présentant les plus grands besoins de soins, révélent des déficits relatifs
a la pertinence et a l'efficacité des soins et services qui sadressent aux
personnes atteintes de maladies chroniques au Québec (Commonwealth Fund, 2008). Si la
réception de soins appropriés pour les maladies chroniques est relativement élevée au
Québec en ce qui concerne certains actes médicaux, comme la prise de la tension artérielle,
la mesure du taux de cholestérol ou la vérification de 'némoglobine Alc chez les diabétiques,
d’autres aspects de la qualité des soins et services, comme I'examen des pieds ou de la vue
chez les personnes diabétiques, présentent de moins bons résultats. De plus, un patient
sur dix atteint de maladie chronique et suivi par divers professionnels de la santé déclare
des conflits dans les instructions des médecins, 'une des proportions les plus élevées parmi
les pays comparés. Enfin, un patient sur cinq déclare avoir fait l'objet d’erreurs liées a la
prescription de médicaments, a l'obtention de tests de laboratoire ou a la réception de
traitements au cours des deux derniéres années. Ces constats soulignent le besoin de rédiger
des guides de pratiques cliniques adaptés au contexte québécois. Pour leur rédaction, le
Québec devrait bientét compter sur un organisme responsable d’établir les guides de prati-
ques et les protocoles au regard des trajectoires de soins. La fusion prévue de I'Agence
d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé (AETMIS) et du Conseil
du médicament créera I'Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS)
(Québec, 2009).

Par ailleurs, peu d’indicateurs de qualité des soins provenant des dossiers médicaux sont
disponibles a I'échelle du Québec, en I'absence de I'informatisation des dossiers cliniques.
Cela se refléte dans les résultats de I'enquéte du Commonwealth Fund de 2009, réalisée
auprés des médecins de famille (Commonwealth Fund, 2009): le Québec présente la plus
faible proportion de médecins déclarant une révision de leur performance clinique a l'aide
d’indicateurs. Seulement 11% des médecins disent recevoir des données sur les résultats
qu’ils obtiennent a I'égard des soins, la proportion la plus faible des pays comparés. Ces
données suggérent que les milieux cliniques au Québec ne bénéficient pas d’'outils qui leur
permettraient de mieux se situer par rapport a certaines normes d’excellence en ce qui a
trait a la qualité des soins.
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Le COMPASS : une démarche d’amélioration de la qualité des soins en Montérégie

Le Collectif pour les meilleures pratiques et 'amélioration des soins et services (COMPASS)
consiste en une démarche d’amélioration continue de la qualité des soins donnés aux
personnes atteintes de maladies chroniques. Elle cible les milieux cliniques de premiére
ligne de la région de la Montérégie. Ce programme inclut des activités de mobilisation
d’'un ensemble de prestataires de services pour la détermination d’activités permettant
d’accroitre I'implantation des guides de pratiques cliniques liés aux maladies chroniques
(Rodrigue et Gaudreau, 2009).

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux de I’évaluation
de la pertinence et de I'efficacité des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques?

Les membres du Forum ont délibéré sur la pertinence des soins et services. Selon eux,
le «rapport colts/bénéfices des investissements doit étre analysé. 'étude des données
probantes doit nous aider a atteindre nos objectifs damélioration de la santé et du bien-
étre. Le retour sur I'investissement et les effets obtenus doivent également étre pris en
considération. Ces critéres s'inscrivent sous I'égide de la recherche de la performance dans
l'organisation des soins et services.

«|l faut donc aussi financer la recherche afin de connaitre les avantages liés a nos investis-
sements. L'Etat doit aussi la réguler en établissant des priorités de recherche. [...]

«Lévaluation devrait étre effectuée par des organismes publics et basée sur des critéres
reconnus. On vise donc a avoir le plus de résultats positifs quant a la santé et au bien-étre
par rapport aux investissements effectués» (Rapport de la démarche de consultation portant
sur les soins et services liés aux maladies chroniques).

Ce que le Commissaire retient a propos de I’évaluation de la pertinence
et de l'efficacité des soins et services destinés aux personnes atteintes
de maladies chroniques

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information  IL DEVIENT NECESSAIRE
disponible et de la consultation d’experts, de décideurs et du Forum ~ D'ELABORER, DE
de consultation, est qu'il devient nécessaire d’élaborer, de promouvoir ~ PROMOUVOIR ET D'EVALUER
et d’évaluer 'application de guides de pratiques cliniques et de proto- E’E\F;)ZLA'TCIAT:J(;SN CDLENGIU'UDEESS
coles de soins liés aux maladies chroniques au Québec. Il importe - PR(())TOCOLES I;‘)E
aussi de définir et d’'implanter des indicateurs de qualité clinique qui .

ent intéerés dans | ble d ome d ot d . SOINS LIES AUX MALADIES
soient intégrés dans I'ensemble du systéme de santé et de services 00 0ues AU QuEBEC.
sociaux du Québec. Les guides de pratiques cliniques doivent étre
adaptés en fonction des capacités et du contexte de vie des personnes
ainsi que des caractéristiques des systétmes de santé. Cest pourquoi les experts et les
décideurs consultés ont insisté sur 'importance de la participation des patients a I'évaluation
de la pertinence des soins et de tenir compte de leurs commentaires dans I'élaboration de
protocoles de soins balisant les trajectoires les plus appropriées.
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Recommandation 8
Evaluer la pertinence et I'efficacité des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

8.1 Que soit élaborée, promue et évaluée lI'application des guides de pratiques cliniques
et des protocoles de soins et services afin de déterminer les actions a réaliser et
les modalités de prestation les plus efficaces dans notre contexte, et ce, dans une
perspective plus globale des maladies chroniques.

Cela implique que le futur Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS)
cible prioritairement les maladies chroniques dans la réalisation de son mandat. Cela
implique également quaux experts associés a chaque maladie chronique ou a un systéme
biologique (endocrinologie, neurologie, etc.) soient adjoints des cliniciens de premiére
ligne ainsi que des citoyens, pour I'exercice de détermination des priorités et d’élaboration
des guides de pratiques. Finalement, une attention devra étre portée non seulement a la
pertinence clinique des interventions liées aux maladies chroniques, mais aussi a l'efficacité
et aux ratios colts-bénéfices associés a diverses facons de prodiguer ces soins et services.

8.2 Quesoient définis et implantés des indicateurs de qualité clinique intégrés aux dossiers
informatisés en premiére, deuxiéme et troisieme ligne de soins.

Cela implique que ces indicateurs puissent étre agrégés pour permettre I'évaluation globale
des soins et services donnés aux personnes atteintes de maladies chroniques. LINESSS,
les directions concernées du MSSS et les milieux universitaires qui détiennent I'expertise
pertinente devraient participer a un groupe de travail ayant pour mandat I'établissement
d’indicateurs de qualité des soins.

4.2 Implanter des outils de gouverne clinique

LA GOUVERNE CLINIQUE  La gouverne clinique correspond a la gestion des soins et services qui

CORRESPOND A LA GESTION vise & prévoir et a coordonner l'action de I'ensemble de I'équipe trai-

DES SOINS ET SERVICES - tante de maniére fluide et complémentaire. Cest un élément central

QUI VISE A PREV?'R ETA" " des modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chro-

COORSST,’;;EELMABCLTE'%': nique\zs. Pourtant, I’a\ppréciatiorj dela perf‘ormanc’e r’éaljsée cette année

UEQUIPE TRAITANTE  SU88Ere que le systemg de soins gt services ggebgcms demeurg peu

DE MANIERE FLUIDE ~ 8€T€ dans une per§pect|v¢ de suivi .et de plamﬁcatlo‘n, tout part|cul.|e-

ET COMPLEMENTAIRE. rement en ce qui a trait aux soins et services liés aux maladies

chroniques. En effet, notre systéme est fondamentalement imprégné

du mode traditionnel de consultation clinique, dans lequel le patient

se présente avec un probléme bien précis et une réponse immédiate lui est apportée a la
suite de I'évaluation de ses besoins.

106 Adopter une approche intégrée de prévention et de gestion des maladies chroniques: recommandations, enjeux et implications



Alors que ce mode de consultation sest avéré trés efficace pour  LES MALADIES CHRONIQUES

répondre aux besoins ponctuels et aigus de santé, les maladies chro-  SE PRETENT MOINS BIEN
A CE GENRE D’APPROCHE

REACTIVE, OU LE PATIENT
FAIT SA DEMANDE DE SOINS
A LA SUITE DU BESOIN

niques se prétent moins bien a ce genre d’approche réactive, ou le
patient fait sa demande de soins a la suite du besoin ressenti. Cela
découle du fait que les besoins de santé liés aux maladies chroniques
sont complexes, s'échelonnent sur une longue période de temps, ne
sont pas toujours ressentis par le patient, mais qu’ils peuvent tout de
méme étre planifiés en fonction de la présence de multimorbidités.
Lémergence des nouvelles technologies de I'information et I'élaboration d’'un ensemble de
guides de pratiques fondés sur des preuves représentent par ailleurs des facons de moduler
I'offre de soins et services en fonction des besoins des personnes atteintes de
maladies chroniques.

RESSENTI.

Déja, dans notre rapport sur la premiére ligne de soins, la gouverne clinique a fait 'objet
de recommandations appuyées. Nous ne reprendrons pas ici 'argumentaire qui soutient
l'application d’'une telle gestion ni les bénéfices que I'on pourrait escompter de son appli-
cation. Vous pouvez consulter le rapport d’appréciation de la performance du systéme de
santé et de services sociaux de 2009 pour en apprécier la portée (encadré ci-aprés).

Mettre au point des mécanismes de gouverne clinique en premiére ligne de soins

Dans le rapport d'appréciation de la performance de 2009, qui portait plus spécifiquement
sur la premiére ligne de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soient mis au point et implantés des systtmes d’information fondés
sur lutilisation du dossier médical informatisé, intégrant des outils de soutien
a la décision clinique pour favoriser la gouverne clinique dans les cabinets de
premiére ligne;

> que soient mis au point et implantés des indicateurs de besoins des patients et
des indicateurs de résultats cliniques soutenant la gouverne clinique des services»
(CSBE, 2009a).

Dans le cadre de la consultation portant sur les maladies chroniques, des aspects similaires
aux recommandations faites en 2009 par le Commissaire ont été suggérés. Cependant,
certains de ces aspects sont davantage orientés vers 'ensemble du continuum de soins
et services liés aux maladies chroniques. Par ailleurs, les enjeux relatifs a la formation
professionnelle, pour permettre l'utilisation des outils de gestion clinique dans la pratique,
ont aussi été soulevés.
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L'INSCRIPTION DES  |’instauration d’'une gouverne clinique requiert une connaissance de

POPULATIONS VULNERABLES |3 population a desservir en ce qui concerne son état de santé et ses
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APPROCHE PROACTIVE

OU ATTEINTES D'UNE  hesoins de soins et services. Evidemment, une telle connaissance de
MALADIE CHRONIQUE

DEVIENT UNE CONDITION

la population nécessite un lien formel entre les personnes et les

équipes traitantes pour pouvoir identifier les clientéles visées. Dans

le contexte plus spécifique des soins de premiére ligne, dans lequel

ENVERS LES SOINS la pri§e en charge de la majorité qleg patients atteints de maladies

ET services.  chroniques devrait seffectuer, I'inscription des populations vulnérables

ou atteintes d’une maladie chronique devient une condition essentielle

a une approche proactive envers les soins et services. Cet aspect a

également été abordé dans la partie portant sur I'intégration des pratiques cliniques préven-
tives dans les milieux de soins de premiére ligne du présent rapport.

ESSENTIELLE A UNE

Le Commissaire propose cette année d’élargir la portée de la gouverne clinique. La recension
des écrits a permis de déterminer des outils plus appropriés aux maladies chroniques, ce qui
permet de préciser la recommandation faite précédemment. Ainsi, I'implantation d’outils
de gouverne clinique sur I'ensemble du continuum, la définition d’indicateurs de besoins
des patients et la formation de professionnels sont recommandées.

Quels bénéfices peut-on escompter de I'implantation des outils
de gouverne clinique?

Les outils d’aide a la décision clinique, tout particulierement ceux qui sont informatisés et
qui permettent de faire des recommandations aux praticiens en temps réel ainsi que ceux
qui s'intégrent a la pratique clinique, améliorent la qualité des soins préventifs et curatifs.
Certains outils, tels les systémes de rappel ainsi que les systémes de prescription ou de
dosage médicamenteux, semblent particulierement efficaces pour modifier la pratique
clinique et en accroitre la conformité avec les guides. En somme, les outils d’aide a la
décision clinique peuvent répondre a plusieurs des aspects de la gestion des maladies
chroniques, tels la prescription de tests, l'ajustement du dosage médicamenteux, I'éducation
du patient, la coordination et l'organisation des soins, ainsi que I'assurance de la qualité
des soins (Nolte et McKee, 2008). Les outils de soutien a la décision clinique ont également
un effet sur certains résultats cliniques et permettent de réduire le nombre derreurs et de
détecter plus rapidement les problémes potentiels dans le traitement des patients (Feifer
et autres, 2001, dans Singh, 2005; Singh, 2005). Cela est particuliérement le cas lorsque
les dossiers médicaux informatisés peuvent intégrer les guides de pratiques et en rendre
la consultation plus aisée dans le cadre des soins cliniques (Barretto et autres, 2003, dans
Nolte et McKee, 2008). Enfin, nous I'avons souligné précédemment, les outils d’aide a la
décision clinique peuvent aussi soutenir l'autosoins des personnes atteintes de maladies
chroniques (Nolte et McKee, 2008).

Les outils d’aide a la décision clinique sont généralement bien recus par ceux qui les utilisent.
Néanmoins, un manque de formation ou de connaissances informatiques, une réticence
a les employer durant la consultation des patients ainsi que leur application limitée a
quelques conditions seulement peuvent en diminuer l'utilisation (Nolte et McKee, 2008).
Par ailleurs, peu d’études documentent les effets de I'implantation des outils de soutien &
la décision clinique sur la santé des patients (Garg et autres, 2005; Kawamoto et autres,
2005, dans Nolte et McKee, 2008).
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La participation des cliniciens a I'élaboration de ces outils est importante pour en favoriser
l'utilisation. En effet, la diffusion de ces outils selon une perspective strictement théorique
ne semble pas suffisante pour changer le comportement des professionnels. Il apparait
nécessaire d’y coupler des stratégies pour renforcer la pratique et d’en contextualiser I'im-
plantation afin de faire tomber les barriéres possibles aux changements de comportements.
Selon une étude récente, il a été démontré que ces éléments étaient associés a une meilleure
performance clinique si les utilisateurs des systémes étaient automatiquement sollicités a

les utiliser plutot que d’en décider eux-mémes (Garg et autres, 2005).

Qu’en est-il au Québec de I'implantation des outils de gouverne clinique?

Lenquéte du Commonwealth Fund de 2009 a illustré |a faible capacité
de notre réseau en ce qui concerne la gouverne clinique (Commonwealth
Fund, 2009). Ainsi, les médecins québécois sont parmi ceux consultés
qui présentent les plus fortes proportions déclarant ne pas pouvoir
réaliser certaines actions visant a planifier et a gérer les soins, comme
générer une liste de patients par diagnostic, identifier les patients qui
doivent recevoir des soins ou passer des tests préventifs, produire la
liste des médicaments pris par leurs patients ou recevoir des rappels
pour l'utilisation des guides de pratiques. Soulignons que ces constats
vont de pair avec celui de la faible informatisation du réseau de la
santé et des services sociaux, laquelle soutiendrait ces actions en
matiére de gouverne clinique.

La pratique médicale actuelle offre une possibilité de changement
réel au regard de la gouverne clinique. Effectivement, les médecins
québécois consultés ne soulévent que trés rarement comme un
probléme le temps qu’ils passent a effectuer des taches administratives
ou a obtenir des médicaments pour leurs patients. Cette situation de
faibles contraintes administratives, qui se distingue nettement des
contextes dans lesquels le controle exercé par les compagnies d’assu-
rances ou dautres financeurs de soins est beaucoup plus élevé, est
probablement facilitante pour un investissement dans la gestion
clinique des soins, ce qui peut se traduire par une qualité accrue et
une plus grande pertinence des soins.

Ce que le Commissaire retient a propos de I'implantation des outils

de gouverne clinique

LES MEDECINS

QUEBECOIS SONT PARMI
CEUX CONSULTES QUI
PRESENTENT LES PLUS
FORTES PROPORTIONS
DECLARANT NE PAS
POUVOIR REALISER
CERTAINES ACTIONS VISANT
A PLANIFIER ET A GERER
LES SOINS.

LES MEDECINS QUEBECOIS
CONSULTES NE SOULEVENT
QUE TRES RAREMENT
COMME UN PROBLEME LE
TEMPS QU’ILS PASSENT A
EFFECTUER DES TACHES
ADMINISTRATIVES OU A
OBTENIR DES MEDICAMENTS
POUR LEURS PATIENTS.

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information disponible et de la
consultation d’experts et de décideurs, est qu'il devient nécessaire d’intégrer des outils de
gestion clinique aux dossiers médicaux informatisés, de définir et d'implanter des indicateurs
de besoins des patients et de résultats des soins et services, et d'assurer le développement
des compétences dans l'utilisation d’'outils de gouverne clinique, grace a la formation des
professionnels de la santé. Notons que le sujet de I'implantation des outils de gouverne
clinique n'a pas été soumis aux membres du Forum de consultation pour délibération.
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Recommandation 9
Implanter des outils de gouverne clinique

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande:

9.1 Que soient intégrés des outils de gestion clinique aux dossiers médicaux informatisés sur
'ensemble du continuum de soins liés aux maladies chroniques. Ces outils de gestion
clinique pourraient inclure des guides de pratiques ou des profils pharmacologiques
intégrés au dossier du patient, des alertes automatisées concernant, par exemple, un
résultat de laboratoire ou une interaction médicamenteuse possible, des modules
graphiques permettant danalyser des tendances temporelles a I'égard des résultats
cliniques et l'automatisation du matériel d’information du patient.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux ainsi que les milieux
universitaires et cliniques contribuent au développement de tels outils et que les agences
de la santé et des services sociaux, les centres de santé et de services sociaux et les cabinets
médicaux participent activement a leur implantation.

9.2 Que soient définis et implantés des indicateurs de besoins des patients et de résultats
des soins et services rendus pour soutenir la planification et la gouverne clinique sur
lensemble du continuum de soins et services liés aux maladies chroniques.

Cela implique que ces indicateurs puissent étre agrégés afin d’évaluer la couverture popula-
tionnelle et l'efficacité des soins et services. Le pilotage d’un tel développement devrait étre
assuré par I'Institut national de santé publique du Québec et I'Institut national d’excellence
en santé et services sociaux (INESSS).

9.3 Que soient systématiquement intégrés aux programmes de formation initiale et
continue, tant auprés des médecins qu’auprés d’autres professionnels de la santé, des
volets sur l'utilisation des outils de gouverne clinique permettant le développement
des compétences en analyse des informations cliniques et en amélioration continue
de la qualité des soins.

Cela implique la participation, a cette initiative, du ministére de I'Education, du Loisir et du

Sport du Québec, des facultés de médecine ainsi que des colléges et des ordres professionnels
dans le domaine de la santé au Québec.
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> 5. ASSURER LA CONSTANCE ET LA QOHERENCE DU FINANCEMENT
DES SOINS ET SERVICES DESTINES AUX PERSONNES ATTEINTES
DE MALADIES CHRONIQUES

Assurer la constance et la cohérence du financement des soins et services destinés aux
personnes atteintes de maladies chroniques est I'un des déterminants du succés de I'im-
plantation des modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques. En
effet, le financement peut avoir un impact majeur sur 'ensemble des modalités organisa-
tionnelles et des pratiques cliniques, et ainsi influencer la qualité des soins et services liés
aux maladies chroniques.

Les consultations menées par le Commissaire a la santé et au bien-étre ~ DIVERS ASPECTS DU
dans le cadre des maladies chroniques suggerent que divers aspects ~ FINANCEMENT DOIVENT
du financement doivent étre alignés sur les objectifs de réorganisation ~ ETRE ALIGNES SUR

des soins et services liés aux maladies chroniques. Ces aspects concer- -5 OBJECTIFS DE

nent les modalités de rémunération des professionnels de la santé, FREORGANISATION DES
. L s SOINS ET SERVICES LIES AUX
I'intégration des enveloppes budgétaires a I'échelle locale et I'étendue MALADIES CHRONIQUES
de la couverture des soins et services au sein du régime public. Certains '
de ces aspects ont aussi été abordés dans le cadre de la consultation

ayant porté sur la performance des soins de premiére ligne. Un réalignement du mode de
rémunération des médecins avait alors été recommandé (encadré ci-aprés). Vous pouvez
consulter le rapport d’appréciation de 2009 du Commissaire pour plus de détails sur les
bénéfices potentiels d'un réalignement des modes de rémunération des médecins. Nous
nous attarderons ici a discuter de la révision de la couverture publique des soins et services

liés aux maladies chroniques, de 'intégration des enveloppes budgétaires a I'échelle locale

et de l'instauration d’incitatifs économiques et autres, pour 'amélioration de la qualité des
soins et de la réponse aux besoins des populations atteintes de maladies chroniques.

Réaligner le mode de rémunération des médecins

Dans le rapport d’'appréciation de la performance de 2009, qui touchait la premiére ligne
de soins, le Commissaire a recommandé :

> «que soient implantés de nouveaux modéles de rémunération médicale fon-
dés sur une mixité de modalités incluant des portions de salaires pour la rému-
nération de la gestion clinique et les activités de coordination, une portion de
capitation fondée sur les caractéristiques des patients inscrits, une portion de
paiement a l'acte pour certaines activités de premier contact ou de prévention;;

> que soient implantées des modalités de rémunération des médecins spécia-

listes favorisant le soutien aux activités cliniques de premiére ligne et favorisant
la pratique en contexte hospitalier» (CSBE, 2009a).
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5.1 Revoir la couverture publique des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques

PLUS DU TIERS DES  Dans le contexte québécois, les soins et services assurés publiquement
DEPENSES DESANTE  sont ceux prodigués par les médecins dans les centres hospitaliers et
AU QUEBECSONT DES — (ans |es centres de santé et de services sociaux (CSSS) de méme que
DEPENSES PRIVEES. certains services donnés par des agences de la santé et des services
sociaux. Les services médicaux et hospitaliers bénéficient d’'une couver-

ture compléte, alors que les services d'autres professionnels et ceux rendus au sein des
milieux de vie des personnes ne bénéficient que d’'une couverture partielle. Cest ce qui
explique que plus du tiers des dépenses de santé au Québec sont des dépenses privées.
Cela peut avoir un impact important sur les personnes a risque ou les personnes atteintes
de maladies chroniques, particuliérement sur celles dont le statut socioéconomique est faible.

UN ENSEMBLE DE SERVICES  En contexte ambulatoire, les modéles les plus performants de soins
DEPASSANT LES SEULS et services liés aux maladies chroniques suggérent qu’un ensemble de
SERVICES MEDICAUX SONT  cervices dépassant les seuls services médicaux sont requis pour
li‘\E?(l)JLIJSs F;(;;JEE'EZF:(:":DD'EE répondre a tous les besoins des patients atteints de maladies chroni-
ques. De plus, de nombreuses études illustrent que le recours a d’'autres

PATIENTS ATTEINTS DE . S AR .
professionnels que les médecins et une bonne utilisation des services
MALADIES CHRONIQUES. . ISR . . . R
de ces derniers sont associés a l'obtention de meilleurs résultats a
moindres colts pour répondre a plusieurs aspects des besoins de

services liés aux maladies chroniques.

De surcroit, il a été démontré que la non-obtention de services globaux pour les personnes
atteintes de maladies chroniques dans leur milieu de soins usuel est associée a des dépenses
importantes liées a des besoins non comblés ou a des délais dans l'obtention de certains
services. Cela génére une utilisation inappropriée des services médicaux, alors que d’autres
types de services auraient été plus pertinents. Bien qu’il soit difficile d’évaluer précisément
la proportion des services médicaux qui sont donnés par manque d’accés a d’autres types de
services, les niveaux trés élevés de dépenses de santé et de ressources dont nous disposons
suggerent d’y porter une attention dans le futur. Cela nous permettrait d’utiliser de maniére
plus efficiente les ressources importantes investies dans le domaine de la santé et des
services sociaux.

L’APPRECIATION DE  Les décideurs et les experts consultés ont été unanimes quant a la

L'EFFICACITE RELATIVE  nécessité de revoir la couverture publique des soins et services liés

ET DES COUTS ASSOCIES  3ux maladies chroniques. Par ailleurs, ces consultations ainsi que la

DIVAE; Ih;LEi\éEerz:EDLE recension de la littérature scientifique et des expériences internatio-

5 PROFESSIO 5 nalesnont pas permis de dégager des solutions spécifiques a privilégier.

POURRAIT GUIDER LES . o AN . :

. . Ultimement, les décisions relatives a la couverture des soins et services
DECISIONS DEMOCRATIQUES découlent d bilité des 8lus. € d 1 sciation d

CONCERNANT LA lécou e.nt‘ une responsa ||t€ es élus. Cepen ant, l'appréciation de

couverTURE puBLIQUE pes | efficacité relative et des codts associés a‘l intervention de divers

SOINS ET SERVICES.  professionnels pourrait guider les décisions démocratiques concernant

la couverture publique des soins et services.
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Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux de revoir
la couverture publique des soins et services destinés aux personnes atteintes
de maladies chroniques?

Selon les membres du Forum qui se sont exprimés au sujet de la couverture publique,
«l'accés aux soins et services ne doit pas dépendre des moyens financiers dont disposent
les usagers. Le mode de financement actuel du systéme, basé sur les taxes et les impots,
apparait acceptable pour les membres du Forum, et ce, méme si ceux qui financent le
systéme ne sont pas automatiquement ceux qui en bénéficient directement. Les soins et
services offerts par le systéme devraient viser a préserver la vie de méme que la qualité de
vie des individus. Laccés devrait étre adapté selon les besoins et les conditions des personnes.
Le systéme de santé et de services sociaux doit agir a la fois de facon égalitaire — d’un
méme besoin découle un méme service — et de facon équitable — adapter la réponse aux
besoins selon les caractéristiques et les conditions de la personne (environnement social,
degré de vulnérabilité, etc.). Cela pourrait faire en sorte que les citoyens considérent que
leur systéme est juste. [...]

«Pour les membres du Forum, il est nécessaire que plusieurs professionnels, en plus des
médecins, soient impliqués dans la prestation des soins et services. Revoir la gamme de
services assurés peut comporter des risques. Cependant, la couverture actuelle du systéme
de santé et de services sociaux ne permet pas toujours d’offrir le bon service, par le bon
intervenant, a la bonne personne. Il faut élargir cette gamme de services, non pas pour en
offrir une gamme illimitée, mais pour en offrir gratuitement, en se basant sur des critéres
de pertinence» (Rapport de la démarche de consultation portant sur les soins et services liés
aux maladies chroniques).

5.2 Intégrer le financement des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques et décentraliser les processus
d’allocation des ressources

A cause de la nature complexe des soins, qui nécessitent 'intervention
de plusieurs professionnels sur I'ensemble du continuum allant de la
premiére ligne jusqu’aux services spécialisés, I'intégration du finance-

DU FINANCEMENT
PERMETTRAIT UNE

UNE TELLE INTEGRATION

ment des soins et services et la décentralisation des processus
d’allocation des ressources liés aux maladies chroniques, au sein
d’organisations locales de santé et de services sociaux, ont été propo-
sées. Une telle intégration du financement permettrait une meilleure
utilisation des fonds disponibles, en fonction des besoins des popu-
lations, plutdt que dans une perspective dallocation budgétaire sur
des bases historiques. Les autorités responsables de l'allocation des
ressources a I'échelle locale hénéficieraient ainsi d’'une plus grande
marge de manceuvre pour faire les choix les plus appropriés, selon
leur contexte et selon les besoins de la population a desservir.

MEILLEURE UTILISATION
DES FONDS DISPONIBLES,
EN FONCTION DES BESOINS
DES POPULATIONS,

PLUTOT QUE DANS UNE
PERSPECTIVE D’ALLOCATION
BUDGETAIRE SUR DES
BASES HISTORIQUES.
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UNE PLUS GRANDE  Paradoxalement, malgré le fait que le systéme de santé et de services

INTEGRATION FINANCIERE  sociaux du Québec soit financé sur la base d’'un payeur unique,
PERMET UNE UTILISATION  plysjeurs enveloppes budgétaires sont gérées en silos. Ainsi, dans la
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PLUS EFFICIENTE DES
RESSOURCES INVESTIES

situation actuelle, les décideurs et les gestionnaires n‘ont souvent que
peu de contréle sur divers aspects du financement des soins et services
lies aux maladies chroniques, qu'il Sagisse de la rémunération des
médecins, des enveloppes consacrées au financement des médica-
ments ou des budgets alloués a certains établissements. Cette absence
d’intégration réduit la capacité de transférer des fonds entre enveloppes budgétaires en
fonction des besoins ou des codts relatifs des services. Certains systémes de santé, parti-
culierement aux Etats-Unis, ont démontré par ailleurs qu’une plus grande intégration
financiére permet une utilisation plus efficiente des ressources investies dans le secteur de
la santé. La Veterans Health Administration (VHA), le Kaiser Permanente et les health main-
tenance organizations (HMO) sont des exemples d’organisations performantes a cet égard.

DANS LE SECTEUR
DE LA SANTE.

Pour les citoyens du Forum de consultation, quels sont les enjeux de I'intégration
du financement des soins et services destinés aux personnes atteintes de maladies
chroniques et de la décentralisation des processus d’allocation des ressources?

«Pour certains membres du Forum de consultation, il est important que la prestation des
soins et services sadapte aux besoins particuliers exprimés dans certaines régions, sans
toutefois compromettre leur équité. La régionalisation augmente I'autonomie des régions
tout en respectant les balises nationales. Il est aussi souligné qu’elle permet de rapprocher
la prise de décision des citoyens et de gagner en efficacité dans la prestation de soins et
services. Il ne faut pas craindre de confier plus de pouvoir au palier local.

«Pour d’autres membres, la régionalisation suscite certaines craintes, notamment en ce qui
concerne les disparités régionales possibles étant donné que chaque région pourrait choisir
ses priorités d’intervention. Méme si la régionalisation peut amener plus de créativité pour
répondre aux besoins spécifiques de chaque région, ces membres privilégient un systéme
de santé et de services sociaux plus uniforme a la grandeur du Québec avec une direction
provinciale forte. Par ailleurs, la masse critique pour offrir des services n'est pas toujours
présente en région. Il est mentionné que, si le secteur privé prend plus d’importance au
cours des prochaines années sur le plan de la prestation des soins et services, la diversité
et la quantité de ces derniers pourraient étre diminuées en région. Ainsi, la régionalisation
serait plus difficile a réaliser dans ce contexte» (Rapport de la démarche de consultation
portant sur les soins et services liés aux maladies chroniques).
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5.3 Instaurer des incitatifs financiers a ’amélioration de la qualité des soins
et services et de la réponse aux besoins de la population

Dans une perspective d'amélioration de la qualité des soins et services et de la réponse
aux besoins de la population, il a été suggéré d’instaurer des incitatifs financiers dans le
contexte québécois. Lincitatif qui est principalement proposé est la rémunération des milieux
cliniques selon l'atteinte de cibles de performance en ce qui concerne la qualité des soins
et services sadressant aux personnes atteintes de maladies chroniques.

La littérature scientifique fait ressortir qu'un financement des milieux cliniques fondé sur
l'atteinte de cibles de performance pourrait influer positivement sur la qualité des soins
(Beaulieu et autres, 2005; Peterson et autres, 2006). Cependant, les incitatifs financiers
doivent étre combinés a d’autres incitatifs de nature organisationnelle ou systémique
pour en maximiser les effets et réduire 'occurrence des effets indésirables (McLoughlin
et Leatherman, 2003 ; Singh, 2005). En effet, certaines études suggérent que l'utilisation
seule d'une rémunération fondée sur la performance est associée a une réduction de la
qualité des services qui n'en font pas l'objet. Enfin, certains ont proposé que les incitatifs
financiers a la performance soient fondés sur I'atteinte de résultats plutdt que simplement
sur des indicateurs de prestation de services (Honore et autres, 2004, dans Singh, 2005).

Récemment, une portion de la rémunération des médecins de famille ~ DANS LE CONTEXTE
dans le contexte ontarien a été assujettie a 'atteinte de certaines cibles ~ QUEBECOIS, AUCUNE
lices a la prévention et a la gestion des maladies chroniques. Il est ~ REMUNERATION
encore trop tot pour en évaluer les effets. Dans le contexte québécois, ~ N'EST FONDEE SUR
aucune rémunération n’est fondée sur I'atteinte de cibles d’excellence
clinique ou de performance organisationnelle.

Ce que le Commissaire retient a propos du financement
des soins et services destinés aux personnes atteintes
de maladies chroniques

Le constat que le Commissaire porte, a la lumiére de I'information disponible et de la
consultation d’experts, de décideurs et des membres du Forum de consultation, est
qu’il devient nécessaire de revoir certains aspects du financement des soins et services
destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques au Québec afin d’en assurer la
constance et la cohérence. Ces aspects concernent une révision de la couverture publique
des soins et services, de l'intégration du financement et des modalités de rémunération
des milieux cliniques.

Comment améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques?

L’ATTEINTE DE CIBLES
D’EXCELLENCE CLINIQUE
OU DE PERFORMANCE
ORGANISATIONNELLE.
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Recommandation 10
Assurer la constance et la cohérence du financement des soins et services
destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

10.1 Que soit revue la couverture publique des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques:

1/ Que soit confié au futur Institut national d’excellence en santé et services sociaux
(INESSS) le mandat d’évaluer les services médicaux liés aux maladies chroniques
dans le but de recommander les plus pertinents a intégrer dans l'offre de services
couverts publiquement;

2/ Que le ministére de la Santé et des Services sociaux crée un groupe de travail,
composé de représentants des divers milieux concernés ainsi que de citoyens, ayant
pour responsabilité de formuler des avis quant aux meilleures facons d’élargir la
couverture publique des services non médicaux liés aux maladies chroniques et de
ceux donnés a l'extérieur des établissements, afin de répondre de maniére équitable
a l'ensemble des besoins des personnes atteintes de maladies chroniques.

10.2 Que soient élaborés et évalués des projets de démonstration portant sur I'intégration,
a l'échelle régionale, d’enveloppes budgétaires consacrées aux maladies chroniques.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux collabore avec des agences
de la santé et des services sociaux pour stimuler et soutenir de tels projets.

10.3 Que soit introduite une modalité de rémunération des milieux cliniques qui soit assu-
jettie a l'atteinte de cibles de performance relatives a quelques indicateurs de qualité
de soins liés aux maladies chroniques.

Cela implique que cette rémunération soit arrimée aux modalités reconnues comme les plus
appropriées pour les soins liés aux maladies chroniques et qu’elle soit en cohérence avec
les incitatifs non financiers mis en place pour favoriser une plus grande qualité des soins
et services sadressant aux personnes atteintes de maladies chroniques. Le ministére de la
Santé et des Services sociaux, les associations et les fédérations professionnelles devraient
travailler de concert pour élaborer et implanter de telles modalités de rémunération.
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LA DEMARCHE D’APPRECIATION DE LA PERFORMANCE DU SYSTEME DE SANTE ET
DE SERVICES SOCIAUX REALISEE SUR LE THEME DE LA REPONSE DU SYSTEME A
’EGARD DES MALADIES CHRONIQUES NOUS A PERMIS DE FORMULER DIX RECOM-
MANDATIONS. ELLES PORTENT SUR DIFFERENTS ASPECTS COMPLEMENTAIRES
PROPOSES PAR LES MODELES DE PRESTATION DE SOINS ET SERVICES LIES AUX
MALADIES CHRONIQUES QUI SONT RECONNUS COMME LES PLUS PERFORMANTS.
AINSI, LES RECOMMANDATIONS QUE NOUS FORMULONS SUGGERENT QU’IL EST
IMPORTANT, DANS UN PREMIER TEMPS, D’AGIR EN AMONT, PAR LA REALISA-
TION D’ACTIVITES VISANT LA PROMOTION DE LA SANTE ET LA PREVENTION DES
MALADIES CHRONIQUES.
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Nous proposons aussi d’agir sur les facons mémes d’organiser les soins et services, et de
se doter de mécanismes de coordination ainsi que de systémes d’information clinique
soutenant la prestation des soins et services les plus performants pour répondre aux besoins
des personnes atteintes de maladies chroniques. De plus, nos recommandations soulignent
le role majeur que doivent tenir les personnes atteintes de maladies chroniques, ou leurs
proches aidants, pour assurer les soins les plus pertinents a leur condition, en fonction de
leur contexte de vie particulier. Finalement, nous insistons sur le role que joue le financement
dans la performance du systéme a I'égard des maladies chroniques.

En somme, le Commissaire a la santé et au bien-étre a choisi d'utiliser le Modéle élargi
de prise en charge des maladies chroniques (Expanded Chronic Care Model — CCM-E) pour
structurer ses recommandations, puisque ce modéle bénéficie d’une reconnaissance étendue.
Lappropriation des recommandations qui y sont associées en sera potentiellement facilitée.

Les recommandations du Commissaire expriment une volonté de doter le Québec de
conditions favorables a une prestation plus intégrée et coordonnée des soins et services
lies aux maladies chroniques. Elles émergent des consultations tenues, de la recension des
écrits ainsi que de l'analyse des indicateurs et des informations recueillies. Elles portent a
la fois sur des actions de promotion et de prévention propres a la sphére publique et sur
des actions a mener au sein du systéme de santé et de services sociaux, que ce soit sur le
plan de son organisation, des modalités de prestation de services adaptées aux besoins des
personnes ou du soutien a la décision clinique. Un volet additionnel, inspiré du cadre plus
englobant de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), le Cadre des soins novateurs pour
les affections chroniques, traite a son tour de la nécessité d’assurer le financement requis et
adéquat des changements devant étre apportés pour améliorer le performance du systéme
dans sa réponse aux maladies chroniques. La figure 2 présente ces dix recommandations
ainsi que leurs interactions.

Une perspective d’ensemble sur les recommandations
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Figure 2
DIX RECOMMANDATIONS POUR UN SYSTEME PLUS PERFORMANT VIS-A-VIS DES MALADIES CHRONIQUES

1. Adopter des
politiques et créer Revoir I'organisation des
soins et services selon une
perspective de maladies
chroniques

des milieux de vie
favorables a la santé

Promouvoir la santé et
prévenir les maladies
chroniques au sein des 10. Assurer la
communautés constance et la cohérence
du financement des soins
et services destinés aux
personnes atteintes de
maladies chroniques

7. Soutenir le
développement
des capacités
des personnes

Instaurer
des modes de
prestation adaptés
aux soins et services
liés aux maladies
chroniques

2. Accroitre les capacités
des personnes a adopter atteintes de maladies
de saines habitudes chroniques a participer
de vie et a prévenir a leurs soins et services
les maladies chroniques

3. Favoriser I'intégration
des pratiques cliniques
préventives dans les
milieux de soins de
premiére ligne

Soutenir la décision
clinique et la planification
9. Implanter des soins et services liés
des outils de aux maladies chroniques

gouverne clinique

8. Evaluer la pertinence
et I'efficacité des soins
et services destinés
aux personnes atteintes
de maladies chroniques

Structurer et outiller les équipes cliniques dans une perspective
de soins liés aux maladies chroniques

Il est nécessaire de revoir la facon dont nous structurons les organisations qui offrent des
services aux personnes atteintes de maladies chroniques, en agissant sur les ressources
dont elles disposent et sur I'information clinique qui vient appuyer leurs décisions auprés
des patients. Il faut aussi réviser les services, en portant une attention particuliére a la
pertinence et a l'efficacité des diverses options de soins qui sont disponibles pour faire des
choix et financer les services qui sont les plus porteurs de bénéfices pour les personnes.

Il est impératif également de donner les outils nécessaires aux personnes pour mieux
construire et maintenir leur santé et, le cas échéant, mieux participer a leurs soins. De
maniére complémentaire, ces recommandations contribuent a la formation d’équipes de
soins qui bénéficieront d'outils leur permettant d’offrir des services dans une perspective
fondée sur une bonne compréhension des besoins des populations qu’elles desservent, une
meilleure information quant aux services qui sont donnés actuellement et une capacité
accrue a en évaluer les effets et les ajustements nécessaires.
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Un ensemble cohérent de recommandations

Cet ensemble cohérent de recommandations intégre, selon nous, les ~ TOUTES LES

conditions essentielles a la consolidation de notre réseau et a la ~ RECOMMANDATIONS
préservation de sa capacité a répondre aux besoins croissants de la ~ PERMETTENT D'AGIR
population dans le domaine des maladies chroniques. Toutes les
recommandations permettent d’agir sur 'émergence des problémes
chroniques de santé, par une action concertée répondant a la fois aux
besoins des populations et aux problémes de santé déja présents. Une

SUR L’EMERGENCE DES
PROBLEMES CHRONIQUES
DE SANTE, PAR UNE ACTION
CONCERTEE REPONDANT

A LA FOIS AUX BESOINS

telle action plus intégrée de la prévention et de la gestion des maladies 1y rc popULATIONS ET AUX

chroniques découle d’une vision qui n'oppose pas la prévention etles  proBLEMES DE SANTE

soins de maniére indépendante. Ainsi, les milieux réunissant 'expertise ~ pgjA PRESENTS.
de promotion de la santé et de prévention des maladies chroniques
doivent interagir de maniére accrue avec les milieux de soins et services.

Les écrits, les consultations et la pratique eu égard aux maladies chroniques nous révélent
que leur prévention requiert la contribution d’'un ensemble d’acteurs, au-dela des institutions
de santé publique et de celles qui ont un impact sur les milieux de vie et les habitudes de
vie des personnes. La prévention fait aussi appel aux milieux cliniques, notamment pour
adopter des traitements et un controle des maladies chroniques, mais cette sphére clinique
doit &tre dépassée pour mettre également a profit les ressources des individus et de leur
milieu de vie. Il faut aider les personnes a prévenir les maladies chroniques et aider celles
qui en sont atteintes a mieux vivre avec leur condition.

Des recommandations qui sont en interaction

Les dix recommandations ne doivent pas, par ailleurs, étre considérées de maniére isolée
les unes par rapport aux autres. En effet, elles sont souvent complémentaires, soit en étant
nécessaires a I'implantation des autres ou en agissant de maniére synergique entre elles.
Par exemple, la révision de l'organisation des soins et services offerts, par I'implantation
de systémes d’information clinique, I'instauration d’'une plus grande interdisciplinarité et
de mécanismes assurant une pratique coordonnée en réseau, est fondamentale pour le
développement des capacités des personnes a participer a leurs soins. Les milieux cliniques
sont actuellement peu outillés pour soutenir le développement des capacités des personnes
ou assurer leur accés aux ressources de santé et de services sociaux du réseau. Laccroissement
des connaissances et des capacités des personnes a I'égard de leur santé et de leurs soins
est aussi une des avenues permettant de maximiser I'impact des efforts de prévention.

Linformatisation du réseau, comme il a été souligné a plusieurs  L'INFORMATISATION DES

reprises, est essentielle pour la réalisation de la plupart des autres ~ DOSSIERS CLINIQUES
recommandations que nous formulons. Linformatisation des dossiers
cliniques permettrait de faire participer davantage les personnes et
les équipes interdisciplinaires aux soins et services liés aux maladies
chroniques, d’assurer une implantation plus facile d’outils de gouverne
clinique pour soutenir les prises de décisions dans le contexte de
prestation de soins et porter un regard critique sur les services offerts,
afin d’en améliorer la pertinence et la performance. En l'absence

Une perspective d’ensemble sur les recommandations

PERMETTRAIT DE FAIRE
PARTICIPER DAVANTAGE LES
PERSONNES ET LES EQUIPES
INTERDISCIPLINAIRES AUX
SOINS ET SERVICES LIES AUX
MALADIES CHRONIQUES.
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d’informatisation, la mise en ceuvre de telles recommandations et I'arrimage d’incitatifs
financiers qui permettraient d’améliorer notre performance seront beaucoup
plus difficiles.

L'INTERDISCIPLINARITE  La pratique interdisciplinaire est aussi, selon les démonstrations et les

FACILITE L'ETABLISSEMENT  expériences recensées, Iune des conditions a la réalisation de I'en-
DE PRATIQUES CLINIQUES - semple des recommandations proposées. En effet, I'interdisciplinarité

PREVENTIVES, LE SOUTIEN
AU DEVELOPPEMENT DES
CAPACITES DES PERSONNES
ET L'IMPLANTATION DE

NOUVELLES MODALITES DE . . ‘ - s
PRESTATION DES SOINS. plusieurs autres professionnels permettrait aux milieux cliniques
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facilite I'établissement de pratiques cliniques préventives, le soutien
au développement des capacités des personnes et I'implantation de
nouvelles modalités de prestation des soins. La présence d’infirmiéres,
de nutritionnistes, de pharmaciens, de travailleurs sociaux et de

traditionnels de complémenter leur offre de soins pour aller au-dela
de la consultation médicale et de coordonner la gamme des services
offerts aux personnes atteintes de maladies chroniques.

Les personnes atteintes de maladies chroniques, de par lampleur et la diversité de leurs
besoins, requiérent des services dépassant ceux du cadre médical traditionnel. Les ressources
médicales actuelles peinent a y faire face. De plus, l'organisation présente des soins et
services ne facilite pas l'orientation et la trajectoire de ces personnes a travers le réseau,
de sorte qu’elles n'ont pas toujours la possibilité d’'obtenir les services les mieux adaptés a
leurs besoins spécifiques.

Enfin, il est aussi nécessaire d’'innover pour permettre d’accroitre notre capacité d’action
et de faire face a 'augmentation des besoins. Les nouveaux modéles de prestation, tels
que les consultations de groupe et le télémonitorage clinique, peuvent en effet réduire la
pression sur les ressources existantes. Les maladies chroniques nous renseignent sur le fait
que le systéme de prestation de services n'est pas le seul pouvant agir sur la santé des
personnes qui en sont atteintes. Adjoindre la consultation médicale a dautres modalités
de soins permettrait de concentrer les ressources médicales limitées sur les besoins les plus
pressants et de répondre a divers types de besoins de santé liés aux maladies chroniques
Sans avoir a y recourir.

Des recommandations visant a accroitre la pertinence et la qualité

PARFOIS, ILNE AGIT  Nos consultations suggérent que parfois, il ne s'agit pas d’en faire plus,
PAS D’EN FAIRE PLUS,  mais plutdt de faire autrement et méme, d’en faire moins pour étre

MAIS PLUTOT DE FAIRE  performant. Mettre & profit les patients et les communautés, revoir
AUTREMENT ET MEME,

D’EN FAIRE MOINS POUR

la facon dont on rend les services et mieux évaluer la pertinence des
services donnés permettraient de mieux utiliser les ressources dispo-
nibles et d’éviter la prestation de certains services moins nécessaires.
ATinstar de plusieurs sociétés, nous avons souvent recours au médecin,
alors que d’autres professionnels, et parfois les patients eux-mémes, pourraient répondre
adéquatement a la situation. Cela ne va pas de soi, cependant. Il faut mettre en place des
organisations qui offrent ces services et leur donner les outils leur permettant de se coor-
donner et de préciser les services les plus pertinents a offrir.

ETRE PERFORMANT.
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Lensemble des recommandations permet aussi d’agir de maniére concertée pour assurer aux
personnes les soins et services les plus susceptibles de favoriser leur santé. Ces recomman-
dations visent a faire en sorte que les équipes de soins soient en mesure d’offrir les services
que requiert I'état de santé du patient, d’éviter la prestation de services qui ne présentent
pas autant de bénéfices pour lui et de stimuler la réception de soins que le patient naurait
pas spontanément demandés, mais qui auront un impact important sur sa santé. Ce constat
découle du fait que les services liés aux maladies chroniques sont bien souvent prévisibles,
mais que nombre d’entre eux sont moins facilement identifiables par le patient.

Linstauration d’outils soutenant la pratique clinique, I'intégration des 1L FAUT ORGANISER NOTRE
guides de pratiques reconnues et le développement des capacités des ~ RESEAU POUR‘ETRE PLUS EN
personnes a agir sur leur santé ne peuvent que contribuer a accroitre ~ MESURE DE DETERMINER ET
la prestation des services qui sont nécessaires et la diminution de ceux D'OFFRIR LE BON SERVICE,
qui ne le sont pas. Il faut organiser notre réseau pour étre plus en AU BON MOMENT, PAR LA

. ; o : BONNE PERSONNE ET AU
mesure de déterminer et d’offrir le bon service, au bon moment, par SON ENDROIT
la bonne personne et au bon endroit. Toutes les recommandations )
que nous faisons y concourent conjointement.

Les recommandations visent a réduire le recours aux services du médecin pour des conditions
requérant plutot les services d’autres professionnels et a réduire 'utilisation de l'urgence et
de I'hopital. En effet, des services peuvent étre donnés dans des milieux cliniques moins
spécialisés ou dans le milieu de vie des personnes. Dailleurs, pour les maladies chroniques,
l'expérience internationale suggére que les systémes de santé axés sur les soins ponctuels
et aigus tendent a recourir trop souvent aux services médicaux, a I'hospitalisation et aux
suivis de routine pour les personnes atteintes de maladies chroniques.

Travailler dés maintenant a I'implantation de I'ensemble des recommandations

Comme nous l'avions souligné dans notre rapport d’appréciation de LA REALISATION D’AVANCEES
la performance des soins de premiére ligne, il faut réaliser dés main- A L'EGARD DE CHAQUE
tenant, et de maniére graduelle, I'ensemble des recommandations ~ RECOMMANDATION

pour faire des gains et consolider les améliorations souhaitées, La ~ RENDRA DEPLUS EN
proposition nest pas de tenter de tout faire en méme temps, mais P,LUS REALISABLE

bien de travailler sur les divers aspects pour susciter des changements ;IE'\S/I ZEATTE/;TION

sur tous les aspects abordés. La réalisation d'avancées a I'égard de o000 ons.
chaque recommandation rendra de plus en plus réalisable I'implan-

tation des autres recommandations.

Par ailleurs, force est de constater que certaines actions ciblées par ces recommandations
sont plus a la portée du systéme de santé et de services sociaux a court terme et qu’elles
pourraient rapidement avoir un impact sur les autres recommandations. Cest particuliére-
ment le cas pour les actions portant sur I'organisation du systéme dans une perspective de
soins liés aux maladies chroniques. La poursuite de I'implantation et la consolidation des
réseaux locaux de soins, la mise en place de mécanismes de coordination locale sur tous
les territoires, l'accroissement de la pratique interdisciplinaire dans les milieux de soins et
le soutien de cet ensemble de recommandations par I'informatisation des dossiers cliniques
pourraient accélérer notre capacité a encourager les personnes dans leur participation aux
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SOUTENIR LES AUTRES

soins. Toutes ces modalités contribueraient a instaurer des maniéres innovatrices de répondre
aux besoins et de soutenir la décision clinique et la planification des soins et services liés
aux maladies chroniques.

SI LES MODIFICATIONS  Bien sdr, le financement a un impact majeur sur les facons de faire

APPORTEESAU et |3 prestation de services dans notre réseau. Si les modifications

FINANCEMENT NESONT  3pportées au financement ne sont jamais suffisantes pour générer le
JAMAIS SUFFISANTES POUR

GENERER LE CHANGEMENT,

changement, elles demeurent nécessaires pour soutenir les autres
actions qui concourent a 'avénement du changement. Les recomman-
dations a I'égard du financement, bien qu’elles puissent soulever des
discussions et des rapports de force importants entre divers groupes,

ELLES DEMEURENT
NECESSAIRES POUR

ACTIONS QUI CONCOURENT pourraient aussi étre mises en application au cours des
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A UAVENEMENT  Prochaines années.

DU CHANGEMENT. . . . .
Finalement, il faut reconnaitre que l'action sur la promotion et la

prévention requiert du temps. Si I'intégration de pratiques cliniques
préventives peut étre faite relativement a court terme, suivie de la modification de l'orga-
nisation et de l'introduction d’outils de gouverne clinique, 'instauration de politiques et
la création de milieux favorables a la santé ainsi que leurs répercussions sur les capacités
des personnes requiérent plus de temps. Ce qui est urgent, a cet égard, cest de profiter
dés maintenant de chaque occasion de révision d’une politique ou de modification d’'un
environnement de vie pour prendre socialement les bonnes décisions, c’est-a-dire celles
qui permettront de créer des milieux favorables a la santé. Il serait impossible de revoir
maintenant toutes les politiques et les environnements physiques et sociaux, puisqu’ils se
construisent de maniére dynamique et continue. Toutefois, chaque année, nous prenons
collectivement des décisions a I'égard des politiques et des milieux de vie. Faisons de bons
choix pour un développement durable en favorisant la santé de tous et de chacun, 8 moyen
et a long terme.
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recommandations

LE COMMISSAIRE A LA SANTE ET AU BIEN-ETRE FORMULE LES DIX RECOMMAN-
DATIONS SUIVANTES PORTANT SUR CINQ ASPECTS FONDAMENTAUX DU SYSTEME
DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX QUEBECOIS.
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PROMOUVOIR LA SANTE ET PREVENIR
LES MALADIES CHRONIQUES
AU SEIN DES COMMUNAUTES

Recommandation 1
Adopter des politiques et créer des milieux de vie
favorables a la santé

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies
chroniques et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de
services sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

1.1 Que soit étendue de maniére plus systématique a I'ensemble des ministéres et des
organismes gouvernementaux l'application de la stratégie d’évaluation d'impacts sur la
santé des politiques publiques et que soient implantées des stratégies de sensibilisation
a I'importance de ces évaluations.

Cela implique que le ministre de la Santé et des Services sociaux joue un role prépondérant
dans la mise en ceuvre de cette recommandation. Le Commissaire a la santé et au bien-
étre, I'Institut national de santé publique du Québec ainsi que toutes les organisations du
domaine de la santé touchées par I'évaluation d'impacts sur la santé devraient aussi étre
mis a contribution.

1.2 Que soient évalués les mécanismes intersectoriels d’'analyse des politiques gouverne-
mentales composant la stratégie d’évaluation d’impacts sur la santé des politiques
publiques du gouvernement.

Cela implique qu’'un mandat soit donné aux équipes d’évaluation du ministére de la Santé
et des Services sociaux et de I'Institut national de santé publique du Québec afin de réaliser
une telle évaluation.

1.3 Que soit consolidé le role des responsables de la santé publique dans la préparation
de politiques favorables a la santé a I'échelle provinciale et dans la coordination
intersectorielle a 'échelle locale et régionale.

Cela implique de mettre a profit 'expertise du ministére de la Santé et des Services sociaux,
de I'Institut national de santé publique du Québec, des directions de santé publique des
agences de la santé et des services sociaux, ainsi que des équipes locales de santé publique
des centres de santé et de services sociaux.

1.4 Que soit élaborée une politique de prévention a I'échelle provinciale visant a soutenir
les programmes de prévention des maladies chroniques sur le plan local.

Cela implique d’élaborer cette politique, sous la gouverne du ministre de la Santé et des

Services sociaux, avec la participation des acteurs locaux, régionaux et provinciaux, en
provenance de divers secteurs d’activités économiques et sociales.
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Recommandation 2
Accroitre les capacités des personnes a adopter de saines habitudes de vie
et a prévenir les maladies chroniques

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

2.1 Que soient implantés, dans chacun des centres de santé et de services sociaux, des
centres d’enseignement offrant de I'information a I'ensemble de la population, dont
les services d’évaluation et d’intervention seraient accessibles, directement ou sur avis
professionnel, aux personnes présentant des facteurs de risque a I'égard des maladies
chroniques. Un carnet de santé, consistant en une fiche de suivi personnel, devrait
étre disponible dans ces centres d’enseignement pour permettre a la personne de
faire un suivi de ses propres actions vis-a-vis de sa santé.

Cela implique pour le ministére de la Santé et des Services sociaux, les agences de la santé
et des services sociaux et les centres de santé et de services sociaux de concevoir des
outils et des modéles d’organisation de ces centres d’enseignement qui soient adaptés aux
réalités locales. Cela implique également d’assurer une complémentarité entre ces centres
d’enseignement et les réseaux d’enseignement axés sur une maladie ou un facteur de risque
spécifiques, qui offrent déja, a 'échelle locale, diverses activités permettant des changements
de comportements. Les réseaux intégrés axés sur une maladie, les fondations, les associations
et les regroupements du réseau de la santé et des services sociaux sont ainsi interpellés.

2.2 Que soit publicisée, au sein de la population et des milieux de prestation de services,
I'existence du Guide Santé du gouvernement du Québec. De plus, il serait important
d’y accroitre I'intégration d’outils interactifs permettant aux personnes de cibler les
aspects relatifs a leur santé qui méritent que certaines actions soient entreprises.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux assume |'élaboration et
'implantation de cette campagne de sensibilisation. Il faut aussi qu’il détermine d’autres
sources d’'information crédibles pour I'ensemble de la population qui permettraient de
centraliser l'accés a de I'information pertinente et valide avec les responsables des commu-
nications dans les centres de santé et de services sociaux, dans les agences de la santé et
des services sociaux et au ministére de la Santé et des Services sociaux.

2.3 Que soient mises sur pied des tables de concertation régionales et locales parmi les
différents groupes communautaires, les centres d’enseignement, les associations de
patients et les acteurs concernés du réseau pour planifier de maniére coordonnée
et faire connaitre les actions visant a promouvoir les saines habitudes de vie et la
prévention des maladies chroniques.

Cela implique que les directions régionales de santé publique jouent un rdle central dans

'animation de telles tables de concertation, de méme que les centres de santé et de services
sociaux pour les tables locales, en relation avec les réseaux locaux de services (RLS).
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Recommandation 3
Favoriser I’intégration des pratiques cliniques préventives
dans les milieux de soins de premiére ligne

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques ainsi
que leur contribution a la performance de I'ensemble du systétme de santé et de services
sociaux, le Commissaire & la santé et au bien-étre recommande:

3.1 Que soient présentes, dans tous les milieux cliniques de premiére ligne, des infirmiéres
ayant pour mandat de réaliser les pratiques cliniques préventives.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux assure la mise en place de
conditions organisationnelles et financiéres permettant I'intégration des infirmiéres. LOrdre
des infirmiéres et infirmiers du Québec et la Fédération interprofessionnelle de la santé du
Québec pourraient aussi étre appelés a s'impliquer dans le développement de ce role. Les
directions de santé publique pourraient étre amenées a faire la promotion des pratiques
cliniques préventives dans les milieux de soins et les centres de santé et de services sociaux.

3.2 Que soient implantés dans les milieux cliniques des outils permettant la prestation de
pratiques cliniques préventives (PCP) dans le contexte de soins et services sur 'ensemble
du continuum préventif (prévention primaire, secondaire, tertiaire). Devraient étre
inclus des outils d’aide a la décision clinique tels que des rappels préventifs automatisés
et des lignes directrices intégrées aux dossiers cliniques.

Cela implique d’arrimer la prestation des PCP aux programmes populationnels de dépistage
mis en place et de sassurer que les PCP soient basées sur des données probantes régulié-
rement mises a jour et transmises dans les milieux cliniques dans un format facilement
intégrable a la pratique. Une telle recommandation implique aussi qu’'un ensemble de
partenaires des milieux de I'éducation, des cliniques ainsi que du réseau de la santé et des
services sociaux contribuent a I'implantation de tels outils dans divers milieux de soins et
services au Québec.

3.3 Que soient systématiquement intégrés aux programmes de formation initiale et
continue, tant auprés des médecins quauprés d’autres professionnels de la santé,
des volets concernant les PCP recommandées ainsi que les modalités et les approches
les plus efficaces pour en assurer la mise en ceuvre.

Cela implique la participation a cette initiative du ministére de I'Education, du Loisir et du

Sport du Québec, des facultés de médecine ainsi que des colléges et des ordres professionnels
en santé du Québec.
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REVOIR L’ORGANISATION DES SOINS ET SERVICES SELON
UNE PERSPECTIVE DE MALADIES CHRONIQUES

Recommandation 4
Actualiser la pratique en réseaux locaux de soins et services

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande:

4.1 Que soit poursuivi et intensifié le processus d'implantation des réseaux locaux de
services (RLS) permettant d'intégrer les cliniques et les cabinets médicaux ainsi que les
organismes communautaires et les autres acteurs du réseau de la santé et des services
sociaux du territoire et, le cas échéant, des réseaux universitaires intégrés de santé.

Cela implique que les principaux acteurs de cette implantation soient, de toute évidence, les
centres de santé et de services sociaux et les partenaires de la communauté, mais également
les agences de la santé et des services sociaux.

4.2 Que soit poursuivie I'implantation des groupes de médecine de famille (GMF) et des
autres modéles accrédités de soins de premiére ligne pour que les patients atteints de
maladies chroniques aient accés a une équipe traitante pouvant agir a titre de pivot
dans la prestation des soins et services dans I'ensemble du réseau.

Cela implique de donner aux équipes traitantes de premiére ligne le mandat d’étre les prin-
cipales coordonnatrices des soins et services liés aux maladies chroniques. Cela implique de
plus, pour le ministére de la Santé et des Services sociaux, de consolider les budgets de
développement liés aux GMF et aux autres modéles accrédités et de réitérer le role central
de ces modéles pour la premiére ligne de soins et services. Les fédérations médicales,
le College des médecins, les agences de la santé et des services sociaux et les centres de
santé et de services sociaux peuvent aussi stimuler 'émergence de modéles accrédités de
premiére ligne.

4.3 Que soient élaborées des modalités d’affiliation entre les médecins spécialistes et les
cliniques médicales de premiére ligne, afin d’assurer la couverture de la population
des territoires locaux en ce qui a trait a ses besoins en services spécialisés pour les
maladies chroniques. Cela est complémentaire a la notion de spécialiste répondant,
déja soulignée dans une recommandation du Commissaire de 2009.

Cela demande que le ministére de la Santé et des Services sociaux ainsi que les fédérations

médicales et le Collége des médecins revoient la meilleure facon de répondre collectivement
aux besoins de I'ensemble de la population en soins spécialisés.
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Recommandation 5
Consolider les mécanismes de coordination locale des soins et services

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande::

5.1 Que soient implantés des mécanismes d’accueil clinique et d'orientation des patients
permettant de diriger les personnes et de coordonner leur trajectoire de soins au sein
des centres de santé et de services sociaux (CSSS) et de I'ensemble des partenaires
du réseau local de services (RLS). Cette responsabilité incombe au CSSS, mais elle
doit bénéficier du soutien du ministére de la Santé et des Services sociaux dans la
conception doutils visant I'implantation d’'un tel mécanisme.

Cela implique I'élaboration, a I'échelle locale, de protocoles d’investigation et de consultation
balisant le cheminement des personnes aupreés de différents prestataires, dans une optique
de coordination. Cela signifie également I'élargissement des services couverts par les guichets
d’accueil-évaluation-orientation (AEO), qui sont déja présents dans les CSSS, pour les étendre
a 'ensemble des services du RLS ou encore la disponibilité de toute autre forme d’accueil
adaptée a la réalité locale.

5.2 Que soient implantés, a I'échelle des centres de santé et de services sociaux et des
autres établissements de santé, des mécanismes coordonnés d’orientation vers les
spécialités qui intégrent des protocoles définis pour en assurer la pertinence.

Cela implique de rendre disponible aux médecins de famille une ressource clinique permet-
tant d’évaluer la pertinence de l'orientation vers une spécialité et d’effectuer la rétroaction
sur le suivi le plus adéquat dans le contexte des soins de premiére ligne.

5.3 Que soit introduite une fonction de gestion de cas complexes en premiére ligne de
soins associée a I'établissement de critéres de stratification des clientéles pour identifier
qui devrait faire I'objet d’'une gestion de cas. Le futur Institut national d’excellence en
santé et services sociaux (INESSS), les directions du ministére de la Santé et des Services
sociaux et les professionnels touchés devraient étre mis a profit dans I'élaboration de
tels critéres.

Cela implique de convenir dans tous les CSSS de mécanismes d’identification des grands
utilisateurs de services qui pourraient bénéficier d’'une gestion de cas. Cela nécessite égale-
ment d’élaborer des protocoles de suivi systématique et de promouvoir 'autogestion pour
les patients présentant des conditions chroniques moins complexes. Un ensemble de profes-
sionnels cliniques qui participent a la coordination et a la planification des services devraient
contribuer collectivement a I'élaboration de tels protocoles a I'échelle locale ou régionale.
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Recommandation 6
Réaliser I’informatisation du réseau de la santé et des services sociaux

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande:

6.1 Que soient implantés, dans I'ensemble des établissements du réseau, des dossiers
informatisés intégrant les informations cliniques pertinentes.

Cela implique un leadership fort du gouvernement québécois pour soutenir financiérement,
par des outils technologiques pertinents, 'implantation de tels systémes en collaboration
avec le ministére de la Santé et des Services sociaux, les agences de la santé et des services
sociaux et les centres de santé et de services sociaux concerneés.

6.2 Que soient élaborés des protocoles et des modalités de partage de I'information
provenant des dossiers cliniques informatisés des établissements permettant I'accés
a l'information clinique pertinente aux acteurs pratiquant dans les autres points de
service du réseau local.

Cela pourrait étre réalisé par I'implantation d’une table de travail regroupant les principaux
acteurs du réseau de la santé et des services sociaux (Ministére, agences, centres de santé et
de services sociaux, etc.) ainsi que des représentants du milieu communautaire (associations,
fondations et regroupements). De plus, les points de vue des citoyens et des cliniciens
devraient étre pris en compte dans cette démarche.
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INSTAURER DES MODES DE PRESTATION ADAPTES AUX SOINS
ET SERVICES LIES AUX MALADIES CHRONIQUES

Recommandation 7
Soutenir le développement des capacités des personnes atteintes de maladies
chroniques a participer a leurs soins et services

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de 'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

7.1  Que soient intégrés des outils de développement des capacités a 'autosoins au Guide
Santé de Portail Québec, aux programmes des centres d’enseignement et des réseaux
d’enseignement par maladie ou par facteur de risque spécifiques, aux activités d’équipes
interdisciplinaires en premiére ligne et aux dossiers médicaux informatisés (a la suite
de leur implantation).

Cela implique que contribuent plusieurs partenaires des milieux universitaire et cliniques
ainsi que du réseau de la santé et des services sociaux, d’'associations, de fondations et de
regroupements a I'implantation de tels outils dans divers milieux de soins et services au
Québec. Le ministére de la Santé et des Services sociaux joue par ailleurs un réle central
dans I'intégration d'outils au Guide Santé de Portail Québec.

7.2 Que soient rendus disponibles, par chacun des centres de santé et de services sociaux,
des registres de programmes d’enseignement présents a I'échelle locale et d’autres
ressources pertinentes au développement des capacités des personnes a l'autosoins.

7.3 Que soient élaborées des modalités permettant aux personnes d’accéder aux informa-
tions pertinentes et aux outils contenus dans leur dossier médical informatisé pour
leur permettre de participer de maniére active a leurs soins et au contrdle de leurs
conditions chroniques.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux, le Collége des médecins et
les ordres professionnels assument un role central pour faciliter 'élaboration et I'implantation
de telles modalités d’accés a des informations par les patients.

7.4 Que soient systématiquement intégrés aux programmes de formation initiale et
continue, tant auprés des médecins qu’auprés d’autres professionnels de la santé, des
volets concernant I'enseignement et le soutien a 'autosoins ainsi que les modalités et
les approches les plus efficaces pour en assurer la mise en ceuvre.

Cela implique la participation, a cette initiative, du ministére de I'Education, du Loisir
et du Sport du Québec et des facultés de médecine ainsi que des colléges et des ordres
professionnels dans le domaine de la santé et des services sociaux du Québec.
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SOUTENIR LA D‘I’ECISION CLINIQUE ET LA PLANIFICATION DES SOINS
ET SERVICES LIES AUX MALADIES CHRONIQUES

Recommandation 8
Evaluer la pertinence et I'efficacité des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande :

8.1 Que soit élaborée, promue et évaluée lI'application des guides de pratiques cliniques
et des protocoles de soins et services afin de déterminer les actions a réaliser et
les modalités de prestation les plus efficaces dans notre contexte, et ce, dans une
perspective plus globale des maladies chroniques.

Cela implique que le futur Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS)
cible prioritairement les maladies chroniques dans la réalisation de son mandat. Cela
implique également quaux experts associés a chaque maladie chronique ou a un systéme
biologique (endocrinologie, neurologie, etc.) soient adjoints des cliniciens de premiére
ligne ainsi que des citoyens, pour I'exercice de détermination des priorités et d’élaboration
des guides de pratiques. Finalement, une attention devra étre portée non seulement a la
pertinence clinique des interventions liées aux maladies chroniques, mais aussi a l'efficacité
et aux ratios colts-bénéfices associés a diverses facons de prodiguer ces soins et services.

8.2 Quesoient définis et implantés des indicateurs de qualité clinique intégrés aux dossiers
informatisés en premiére, deuxiéme et troisiéme ligne de soins.

Cela implique que ces indicateurs puissent étre agrégés pour permettre I'évaluation globale
des soins et services donnés aux personnes atteintes de maladies chroniques. LINESSS,
les directions concernées du MSSS et les milieux universitaires qui détiennent I'expertise
pertinente devraient participer a un groupe de travail ayant pour mandat I'établissement
d’indicateurs de qualité des soins.
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Recommandation 9
Implanter des outils de gouverne clinique

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systéme de santé et de services
sociaux, le Commissaire a la santé et au bien-étre recommande::

9.1 Que soient intégrés des outils de gestion clinique aux dossiers médicaux informatisés sur
'ensemble du continuum de soins liés aux maladies chroniques. Ces outils de gestion
clinique pourraient inclure des guides de pratiques ou des profils pharmacologiques
intégrés au dossier du patient, des alertes automatisées concernant, par exemple, un
résultat de laboratoire ou une interaction médicamenteuse possible, des modules
graphiques permettant d’analyser des tendances temporelles a I'égard des résultats
cliniques et 'automatisation du matériel d’information du patient.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux ainsi que les milieux
universitaires et cliniques contribuent au développement de tels outils et que les agences
de la santé et des services sociaux, les centres de santé et de services sociaux et les cabinets
médicaux participent activement a leur implantation.

9.2 Que soient définis et implantés des indicateurs de besoins des patients et de résultats
des soins et services rendus pour soutenir la planification et la gouverne clinique sur
ensemble du continuum de soins et services liés aux maladies chroniques.

Cela implique que ces indicateurs puissent étre agrégés afin d’évaluer la couverture popula-
tionnelle et I'efficacité des soins et services. Le pilotage d’un tel développement devrait étre
assuré par I'Institut national de santé publique du Québec et I'Institut national d’excellence
en santé et services sociaux (INESSS).

9.3 Que soient systématiquement intégrés aux programmes de formation initiale et
continue, tant auprés des médecins quauprés d’autres professionnels de la santé, des
volets sur l'utilisation des outils de gouverne clinique permettant le développement
des compétences en analyse des informations cliniques et en amélioration continue
de la qualité des soins.

Cela implique la participation, a cette initiative, du ministére de I'Education, du Loisir et du

Sport du Québec, des facultés de médecine ainsi que des colléges et des ordres professionnels
dans le domaine de la santé au Québec.
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ASSURER LA CONSTANCE ET LA gOHERENCE DU FINANCEMENT
DES SOINS ET SERVICES DESTINES AUX PERSONNES ATTEINTES
DE MALADIES CHRONIQUES

Recommandation 10
Assurer la constance et la cohérence du financement des soins et services
destinés aux personnes atteintes de maladies chroniques

De facon a améliorer la performance des soins et services liés aux maladies chroniques
et leur contribution a la performance de I'ensemble du systeme de santé et de services
sociaux, le Commissaire & la santé et au bien-étre recommande :

10.1 Que soit revue la couverture publique des soins et services destinés aux personnes
atteintes de maladies chroniques:

1/ Que soit confié au futur Institut national d’excellence en santé et services sociaux
(INESSS) le mandat d’évaluer les services médicaux liés aux maladies chroniques
dans le but de recommander les plus pertinents a intégrer dans l'offre de services
couverts publiquement;

2/ Que le ministére de la Santé et des Services sociaux crée un groupe de travail,
composé de représentants des divers milieux concernés ainsi que de citoyens, ayant
pour responsabilité de formuler des avis quant aux meilleures facons d’élargir la
couverture publique des services non médicaux liés aux maladies chroniques et de
ceux donnés a l'extérieur des établissements, afin de répondre de maniére équitable
a l'ensemble des besoins des personnes atteintes de maladies chroniques.

10.2 Que soient élaborés et évalués des projets de démonstration portant sur I'intégration,
a l'échelle régionale, d’enveloppes budgétaires consacrées aux maladies chroniques.

Cela implique que le ministére de la Santé et des Services sociaux collabore avec des agences
de la santé et des services sociaux pour stimuler et soutenir de tels projets.

10.3 Que soit introduite une modalité de rémunération des milieux cliniques qui soit assu-
jettie a l'atteinte de cibles de performance relatives a quelques indicateurs de qualité
de soins liés aux maladies chroniques.

Cela implique que cette rémunération soit arrimée aux modalités reconnues comme les plus
appropriées pour les soins liés aux maladies chroniques et qu’elle soit en cohérence avec
les incitatifs non financiers mis en place pour favoriser une plus grande qualité des soins
et services sadressant aux personnes atteintes de maladies chroniques. Le ministére de la
Santé et des Services sociaux, les associations et les fédérations professionnelles devraient
travailler de concert pour élaborer et implanter de telles modalités de rémunération.
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NOUS AVONS APPRECIE LA PERFORMANCE DU SYSTEME DE SANTE ET DE SERVICES
SOCIAUX A LAIDE DE NOTRE METHODE DE CONSULTATION DE CLINICIENS,
D’EXPERTS, DE DECIDEURS ET DE CITOYENS, DE NOTRE ANALYSE GLOBALE ET
INTEGREE D’INDICATEURS DE MONITORAGE ET DE NOTRE SYNTHESE DE LA LITTE-
RATURE SCIENTIFIQUE EN PRENANT UANGLE PARTICULIER DES SOINS ET SERVICES
DESTINES AUX PERSONNES ATTEINTES DE MALADIES CHRONIQUES. ENCORE UNE
FOIS CETTE ANNEE, CETTE DEMARCHE SYSTEMATIQUE ET RIGOUREUSE, QUI ALLIE
LES CONNAISSANCES PROVENANT DES ETUDES SCIENTIFIQUES, DES ACTEURS DU
RESEAU ET DES MEMBRES DU FORUM DE CONSULTATION DU COMMISSAIRE, NOUS A
PERMIS DE DETERMINER CERTAINS PROBLEMES AFFECTANT NOTRE SYSTEME ET DE
CERNER DES MODIFICATIONS QUI POURRAIENT EN AMELIORER LA PERFORMANCE.

A l'égard des soins et services liés aux maladies chroniques, notre synthése nous a permis
de mieux comprendre les ajustements a apporter afin d’outiller davantage les cliniques et
les gestionnaires du réseau pour faire face au défi que représentent les problémes de santé
qui s’étalent tout au long de la vie des personnes. Les maladies chroniques apparaissent
deés le plus jeune age et affectent maintenant une majorité de la population sur plusieurs
années. Nous vivons de plus en plus avec des maladies chroniques.

Comme nous l'avons abordé dans les sections du présent document, dans celui portant sur
les indicateurs de monitorage ainsi que dans ceux traitant de I'état de situation et de la
démarche de consultation, les maladies chroniques représentent un fardeau important pour
notre systéme, et diverses indications suggérent que notre performance n’est pas optimale. Si
un ensemble phénoménal de services sont rendus annuellement en réponse aux besoins de
soins et services des personnes qui en sont atteintes, force est de constater que les milieux
cliniques sont peu outillés pour planifier et évaluer les services qu’ils donnent et que des
écarts dans la prestation de soins liés aux maladies chroniques demeurent. Compte tenu de
'importance de ces maladies sur la santé et la qualité de vie des personnes ainsi que sur
les ressources du réseau de la santé et des services sociaux, les personnes ayant participé
a nos consultations suggérent fortement que des actions sont non seulement nécessaires
mais réalisables.
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A Iinstar de notre rapport de 2009, qui portait sur les soins de premiére ligne, I'un des
constats principaux est que l'organisation du systéme doit étre ajustée par rapport a divers
aspects et que des outils d’'information et de gestion clinique doivent étre intégrés pour
permettre aux prestataires de soins de mieux cibler les soins nécessaires, de bien les coor-
donner et de permettre aux personnes de participer davantage au maintien de leur santé
et au contrdle de leur condition. Il est a souligner que ce n'est pas le niveau de ressources
financiéres et humaines qui pose probléme, mais plutét le besoin d’utiliser ces ressources de
maniére optimale en investissant dans une infrastructure moderne de soins. Ainsi, d’autres
systémes de santé internationaux performent mieux avec un niveau de ressources humaines
similaire et un investissement financier équivalent ou parfois moindre.

Par ailleurs, I'analyse de la performance concernant les maladies chroniques nous a permis
de voir le role central que jouent la promotion de la santé et la prévention de la maladie. Si
nous ne sommes pas les premiers a faire ce constat, puisque des commissions précédentes
ont aussi déterminé cet enjeu, force est d'admettre que des actions concrétes dans ce sens
doivent étre intensifiées pour améliorer la santé de la population et prévenir les problémes
de santé. Nous savons bien ce qui cause les maladies chroniques, quand et comment les
dépister précocement. Il nous faut maintenant nous assurer de prendre des décisions au
sujet de la construction de nos milieux de vie et de I'élaboration de politiques sociales ou
en matiére de santé qui soient favorables a la santé de tous.

Le Commissaire a la santé et au bien-étre formule cette année dix recommandations en
interaction les unes avec les autres. Ces recommandations touchent la promotion de la
santé et la prévention des maladies chroniques, I'organisation des soins et services dans
une perspective de soins appropriés, I'adaptation des soins et services liés aux maladies
chroniques, le soutien a la planification et a la décision clinique, ainsi que la constance
et la cohérence du financement. Mettre la santé en priorité dans 'ensemble de la société,
revoir l'organisation des soins pour mieux répondre aux défis des maladies chroniques,
soutenir les cliniciens et les gestionnaires dans leur travail auprés des personnes et aligner
le financement sur les spécificités relatives aux maladies chroniques, cest ce & quoi nous
convions notre systétme de santé et de services sociaux. Comme elle table sur les acquis
réalisés dans le contexte des soins de premiére ligne, l'application de ces recommandations
au sein du réseau saura poursuivre 'amélioration de la performance de notre systéme pour
relever les défis actuels et futurs posés par les maladies chroniques.

Conclusion

145



146

Les difficultés dont nous sommes témoins régulierement dans le systéme de santé et de
services sociaux, qu'il sSagisse de problémes de fatigue des ressources humaines ou de délais
de réponse en temps opportun aux multiples besoins des personnes, semblent étre en partie
le reflet d’'une organisation systémique défaillante. Ces difficultés sont aussi tributaires d’'un
manque d’outils informatisés et intégrés favorisant une meilleure gestion et une meilleure
communication entre prestataires de soins et d’écarts entre les outils et les pratiques mis
en place au Québec, comparativement aux standards d’excellence reconnus. Nombre de
ces lacunes ont déja été observées depuis plusieurs années, et les solutions sont connues
et mises en pratique dans plusieurs pays occidentaux.

La connaissance des actions permettant d'apporter les améliorations, reconnues comme
efficaces pour accroitre la performance des systémes relativement aux maladies chroniques,
souligne 'importance de les mettre en application au Québec. Il en va de la pérennité de
notre systéme. Les consultations effectuées et la recension de la littérature scientifique
soutenant les recommandations faites soulignent que nous devons agir maintenant sur les
dix actions recommandées dans ce rapport, et ce, de maniére concertée. Le systétme de
santé et de services sociaux québécois, sous le leadership du ministre de la Santé et des
Services sociaux, est appelé a étre créatif dans I'établissement de modalités concrétes afin
de rassembler les différents acteurs appelés a s'impliquer dans 'amélioration continue de la
performance du systéme relativement aux maladies chroniques. Le Commissaire a la santé et
au bien-étre, en raison de sa fonction d’appréciation de la performance, y contribuera aussi
en diffusant ses recommandations et en mesurant les résultats obtenus par notre systéme.
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Annexe |

LISTE DES PERSONNES AYANT PART[CIPE AU §EMINAIRE D’EXPERTS SUR
LES MALADIES CHRONIQUES TENU A MONTREAL, LES 4 ET 5 DECEMBRE 2008
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Université de Montréal
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Ministére de la Santé et des Services sociaux
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Université de Montréal
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Université Laval
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Université de Sherbrooke
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LABBE, Daniel
Commissaire a la santé et au bien-étre
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Université de Montréal
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Centre de santé et de services sociaux des Sommets
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LISTE DES PERSONNES AYANT PARTICIPI’E\AU PANEL DE DI’ECIDEU/RS
SUR LES MALADIES CHRONIQUES TENU A QUEBEC, LES 5 ET 6 FEVRIER 2009

ARATA, Martin
Association des conseils des médecins, dentistes
et pharmaciens du Québec

AUBIN, Donald
Agence de la santé et des services sociaux
du Saguenay—LacSaint-Jean

BERGERON, Pierre
Institut national de santé publique du Québec
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LISTE DES MEMBRES DU FORUM DE CONSULTATION DU COMMISSAIRE
LORS DES DELIBERATIONS PORTANT SUR LES MALADIES CHRONIQUES
TENUES EN NOVEMBRE 2008, EN MARS 2009 ET EN JUIN 2009
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1. M™¢ Diane Duquet a démissionné en avril 2009 et a été remplacée en juin 2009 par M. Patrice Cossette.

2. M™e Lizzie Tukai-Masty a démissionné en janvier 2009.
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