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Introduction

Bien que le dépistage constitue un aspect important des soins
préventifs, les moyens de I'améliorer ne sont souvent pas une
priorité pour les gouvernements, pour les prestataires, ni pour le
public en général. Le dépistage est le processus par lequel on
repére des personnes en bonne santé en apparence qui pourraient
étre aux premiers stades d’une maladie ou d’un trouble de santé,
ou qui pourraient souffrir d’un tel trouble ou d’une telle maladie.
On peut leur offrir de I'information, leur faire subir d’autres tests
ou le traitement approprié afin de réduire les risques et/ou les
complications résultant d’un trouble ou d’une maladie'. En matiére
de dépistage, des approches bien organisées et appuyées sur
des faits probants peuvent se traduire par une meilleure santé

et des soins améliorés pour les Canadiens, et par un rendement
accru du systeme de santé.

Le dépistage peut sembler simple. Or, la réalité — pour les
prestataires de soins, les gestionnaires et les décideurs — est
autrement plus complexe. Le dépistage est bien davantage que
de simples tests. Les tests de dépistage font plutét partie d’un
processus qui devrait faire en sorte que les bonnes personnes
en bénéficient, gu’elles fassent I'objet d'un suivi et qu'on leur
offre les soins et les traitements adéquats?. La responsabilité
du dépistage manque souvent de clarté au Canada. Elle passe
indifféremment du secteur des soins primaires a celui de la
santé publique, d'une responsabilité a I'échelle de la population
aux responsabilités individuelles. De plus, les contextes locaux
et les compétences pour mettre en ceuvre de tels programmes
varient grandement. On procede au dépistage de nombreuses
maladies, mais les problemes qui font 'objet d’un dépistage

et les personnes qui le subissent sont parfois tributaires du lieu
ou vous vivez. Pourquoi, par exemple, les nouveau-nés font-

ils I'objet d'un dépistage pour la fibrose kystique et I'anémie
falciforme dans certaines provinces et certains territoires, mais
pas dans certains autres®?

Les médias font régulierement état des bases factuelles et des
opinions en constante évolution qui appuient ou s’opposent

a tel ou tel type de processus de dépistage. Plusieurs experts
eéminents et organismes crédibles formulent souvent des
recommandations contradictoires sur le dépistage de maladies
ou de troubles particuliers, alors que les décisions de dépister
ou non doivent concilier des points de vue légitimes sur les
avantages, les effets néfastes, la qualité et les colts de ces
pratiques. Les controverses sur les avantages du dépistage du
cancer de la prostate en sont un récent exemple®. Un large éventail
de collaborateurs livrent des lignes directrices sur le dépistage
du cancer de la prostate, notamment les ministeres de la Santé au
Canada et d'ailleurs dans le monde, les agences anticancer, les
organismes d’évaluation des technologies de la santé, les groupes
de pression dans le domaine du cancer, ainsi que plusieurs
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associations professionnelles et réseaux représentant des
domaines cliniques comme I'urologie, la radiologie et la médecine
générale. Qui écouter?

Tout cela contribue a créer un environnement difficile, qui a donné
lieu a '’émergence d’une mosaique de programmes et de services
de dépistage un peu partout au pays avec, en arriere-plan, une
multitude d’approches et de processus de décision entourant le
dépistage. Le tout souléve des questions sur les disparités dans
l'acces et la qualité des soins, et sur une utilisation inefficace de
ressources et d'expertise limitées. On doit aussi s'interroger sur
les facteurs qui influencent la prise de décision du gouvernement
dans ce domaine crucial des politiques de santé. Quand une
nouvelle question relative au dépistage atterrissait sur le bureau
d’un ministre de la Santé demain matin, vers qui se tournerait-il
pour obtenir des conseils?

Ce gue nous avons fait

Dans le cadre de son mandat, qui consiste a faire rapport sur un
certain nombre d’enjeux en politiques de la santé englobés par le
dépistage (prévention, promotion de la santé, santé publique et
soins de santé primaires), le Conseil canadien de la santé s'est livré
a un exercice exploratoire visant a mieux comprendre les enjeux
liés au dépistage, le type d’activités menées par les provinces et
les territoires a cet égard, les préoccupations des ministéres de la
Santé et des experts du secteur quant a I'état actuel du dépistage
au Canada et de définir des exemples nationaux et internationaux
de pratiques exemplaires en matiere de prise de décision liée au
dépistage®. Nous avons également parrainé, en octobre 2013,

un dialogue entre les intervenants sous I'égide du McMaster Health
Forum. Ce dialogue a mis a contribution un groupe de dirigeants
du secteur de la santé et des experts du domaine du dépistage,
et a porté sur les enjeux et possibilités d’améliorer les pratiques

en la matiere au Canada’®.

Ce que nous avons appris

Nos entrevues avec des experts et des intervenants au Canada
et ailleurs dans le monde nous ont permis de constater gqu'ily a
consensus quant au fait que le statu quo en matiere de dépistage
au Canada demeure inacceptable®”8. La controverse, les variations
et la complexité constituent des difficultés persistantes quand il
est question de dépistage, mais une dynamique se dégage afin
d’améliorer la politique de décisions de prestation en matiére

de dépistage qui favoriseront une utilisation plus efficace, plus
efficiente et plus équitable de ressources déja limitées.
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Pour en savoir plus

Ces récentes publications sur le dépistage au Canada livrent
plus d'information sur plusieurs des enjeux abordés dans
le présent rapport :

» Conseil canadien de la santé. (2013). Etude exploratoire
du dépistage au Canada. Toronto (Ontario) : Conseil
canadien de la santé.

» Wilson, M. G., Lavis, J. N. (2013). Résumé scientifique :
Approches de dépistage optimales au Canada. Hamilton
(Ontario) : McMaster Health Forum.

» Wilson, M. G., Lavis, J. N. (2013). Résumé des résultats du
dialogue : Approches de dépistage optimales au Canada.
Hamilton (Ontario) : McMaster Health Forum.

Bien que le dialogue du McMaster Health Forum ne visait pas
I'atteinte d’'un consensus sur les meilleurs moyens de contourner
de telles difficultés, les participants ont convenu qu'il est important
de faire avancer et de continuer de rechercher de meilleures
approches décisionnelles pour le dépistage. Plusieurs intervenants
ont souligné la nécessité d’affirmer plus fermement I'urgence
entourant cette question et de répertorier une série de mesures
qui permettraient d’améliorer les pratiques et les politiques de
dépistage au Canada®.

L'objectif de ce rapport est de favoriser une discussion permanente
entre les intervenants du systéme de santé, laquelle se concentrera
sur trois grandes questions :

> Sion se penche sur des moyens d'élaborer une meilleure
approche de la prise de décision sur le dépistage au Canada,
quels principaux problémes devraient étre pris en compte
et résolus?

» Quels organismes existants pourraient jouer un réle clé dans
la mise en place de mesures visant une meilleure approche
de la prise de décision sur le dépistage au Canada?

» Existe-t-il un role pour un organisme (ou des organismes) de
coordination qui superviserait et encadrerait la prise de décision
sur le dépistage au Canada?

Ce rapport n'est pas en mesure d'apporter des réponses
complétes a ces questions, mais nous soutenons I'argument
voulant qu'il existe des raisons importantes d’étre favorable a une
approche coordonnée en matiere de dépistage. En premier lieu,
nous exposons certaines des complexités liées au dépistage

au Canada et nous mettons en lumiere certaines approches
coordonnées adoptées a I'étranger — et dans notre pays, dans une
certaine mesure. Nous avons ensuite précisé quatre approches
qui pourraient étre discutées afin d’améliorer la prise de décision
sur le dépistage au Canada. Enfin, nous avons dégagé certaines
grandes questions qui devraient étre étudiées et défini des
organismes susceptibles de les prendre en charge. Le Conseil
canadien de la santé espere que ce rapport et les documents
d’information qui s'y rattachent inciteront les gouvernements, les
organismes, les prestataires de soins et les autres intervenants

a continuer de discuter des questions et des options soulevées,
et, en fin de compte, a prendre des mesures afin d’améliorer le
dépistage pour tous les Canadiens.


http://www.healthcouncilcanada.ca/rpt_det.php?id=829
http://www.healthcouncilcanada.ca/rpt_det.php?id=829
http://www.mcmasterhealthforum.org/index.php/about-us/our-work/products
http://www.mcmasterhealthforum.org/index.php/about-us/our-work/products
http://www.mcmasterhealthforum.org/index.php/about-us/our-work/products
http://www.mcmasterhealthforum.org/index.php/about-us/our-work/products
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Un environnement complexe

Pour bien prendre conscience de la nécessité d’'une approche
mieux coordonnée en matiere de dépistage, il est important de
comprendre pourquoi le dépistage est un domaine particuliérement
complexe des politiques en matiére de santé. Un certain nombre de
défis contribuent a la confusion, aux variations, aux dédoublements
et aux rendez-vous manqués auxquels on assiste a I'heure actuelle.

Manque de clarté quant aux objectifs
et aux responsabilités

Le dépistage touche de nombreux aspects du systéme de santé.
Pour cette raison, il a tendance a relever a la fois d’'un peu tout le
monde et de personne. La responsabilité du dépistage est souvent
floue. En tant qu'aspect central de la prévention des maladies, le
deépistage touche a la fois aux soins de santé primaires, aux soins
spécialisés et a la santé publique. Nous effectuons le dépistage
de nombreuses maladies et problémes de santé (troubles
génétiques, cancers, diabétes, démence...) auprés de nombreux
groupes cibles (personnes asymptomatiques/a risque modéré, ou
arisque élevé dans tous les groupes d'age) et dans de nombreux
établissements (soins primaires, hépitaux, unités mobiles de
dépistage, laboratoires, cliniques privées). De plus, comme nous
'avons souligné, le dépistage lui-méme constitue une démarche
complexe; il s'agit bien davantage que de simples tests?®.

Le dépistage souffre également du manque de clarté quant a
ce qu'il est et a ce qu'il n'est pas. Il est aussi remis en question
par des points de vue divergents sur la fagon dont le dépistage,
en tant que service de santé, est le mieux organise et assure,
et sur les moyens d'atteindre les objectifs de santé souhaités
pour les individus comme pour la population. Par exemple,
des programmes organisés de dépistage (tels que Dépistage
néonatal Ontario et les programmes de dépistage du cancer
du coélon) sont offerts a des populations entieres et tous les
patients regoivent la méme information et les mémes services.

Les programmes organisés de dépistage font appel a des normes
uniformes, fondées sur des faits probants, et font habituellement
I'objet de suivis et d’évaluation de leur qualité. Autrement, le
dépistage ponctuel a lieu lorsqu’un prestataire de soins de santé
primaires ou un autre fournisseur offre un test a un patient qui
consulte pour une question autre, ou lorsqu’il souhaite subir

un dépistage. Bien que la reddition de comptes dans le systeme
de santé soit plus difficile hors des programmes organisés,

le dépistage ponctuel peut aussi faire partie d'une approche
systématique. En fait, plusieurs activités de dépistage au Canada
pourraient étre qualifiées d'organisées et ponctuelles, avec

les prestataires de soins primaires ou spécialisés comme point
d’acces pour les patients. Or, des problémes peuvent survenir
lorsque le dépistage est ponctuel, car cela peut engendrer

des variations dans la pratique qui sont souvent incohérentes
avec les meilleurs faits probants.

Le contraste entre la nécessité de soins de santé primaires
renforcés — qui favorisent une approche globale des soins aux
patients — et le caractére trés structuré, mais souvent cloisonné
des programmes de dépistage organisés vient exacerber la
tension qui existe déja entre le dépistage organisé et le dépistage
ponctuel. Les programmes organisés devraient étre reliés aux
soins primaires, mais dans les faits, ce n'est pas le cas®.

Ce manque de clarté quant aux objectifs et aux responsabilités

et les tensions entre le dépistage organisé et le dépistage ponctuel
ont des répercussions sur la pratique comme sur les politiques.
Les deux influencent la maniere de procéder au dépistage et

sur I'endroit ou il a lieu, sur les voix entendues en priorité dans la
prise de décision et, en fin de compte, sur I'entité a qui incombe
la responsabilité d’améliorer le dépistage au Canada.
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Complexités de la prise de décision
et la nature des faits probants

Les décisions relatives au dépistage sont prises a de multiples
échelons. Les gouvernements, les assureurs privés et les
agences rattachées a une maladie en particulier cherchent a
prendre des décisions a I'échelle de tout le systeme concernant

la nécessité et la capacité de mettre en ceuvre diverses options

de dépistage, qu'il s’agisse de programmes organisés, fondés
sur une population en particulier ou ponctuels. Pour la mise

en ceuvre, les prestataires doivent formuler des recommandations
aux patients sur la nécessité de subir ou non un dépistage pour une
variété de maladies ou de problémes de santé. La décision de subir
ou non ce dépistage revient au patient a titre individuel, qui doit
tenir compte de I'avis des prestataires de soins, d’autres sources
d’information, de considérations et de circonstances personnelles
et de sa capacité a accéder a des services de dépistage.

La complexité du contexte décisionnel en matiere de dépistage
est documentée depuis des décennies et une foule d’orientations
sont disponibles, certaines datant méme de 1968, alors que
Wilson et Jungner ont été mandatés par I'Organisation mondiale
de la santé pour élaborer les criteres de décision relatifs au
deépistage aupres des populations (voir Criteres de dépistage de
Wilson et Jungner, 1968)'°. En tant que guide général pour la prise
de décision, ces dix criteres sont demeurés remarquablement
pertinents et sont régulierement cités dans le cadre de décisions
sur le dépistage au Canada comme a I'étranger2®.

Toutefois, avec les années, bon nombre de groupes ont tenté de
modifier ou d’affiner les criteres de dépistage de Wilson et Jungner,
et les efforts les plus récents ont souligné la nécessité de se
concentrer davantage sur les problémes opérationnels et de mise
en ceuvre des programmes de dépistage. Ainsi, on a constaté un
intérét croissant pour la fagon d'évaluer les exigences adéquates
en matiére de ressources pour un programme de dépistage,
d'intégrer les soins de suivi au processus de dépistage et d'établir
une approche sensée de la gestion, de I'évaluation et du controle
du rendement?"'",

Criteres de dépistage de Wilson
et Jungner, 1968

1.

10.

La maladie doit constituer un probléme de santé
important.

On doit comprendre I'évolution naturelle de la maladie,
y compris son développement de la phase latente
a celle de la déclaration.

On doit pouvoir reconnaitre le stade latent ou les
premiers symptdmes de la maladie.

Un test ou un examen adéquats doivent étre
disponibles.

Le test doit étre accepté par la population.

Un politique en place doit préciser quelles personnes
doivent étre traitées en tant que patients.

Un traitement accepté doit exister pour les patients
dont la maladie a été reconnue.

Des installations de diagnostic et de traitement doivent
étre disponibles.

Le colt de dépistage des cas (y compris le diagnostic
et le traitement des patients diagnostiqués) doit étre
équilibré sur le plan économique par rapport aux
dépenses potentielles globales en soins de santé.

Le dépistage des cas doit constituer une démarche
continue, et non un projet unique, réalisé «une fois
pour toutes ».



La prise en charge adéequate et appropriée de criteres de dépistage
exige que I'on tienne compte d’une base factuelle a la fois large

et variée. La nature de cette base factuelle pose des défis pour

les décideurs.

Au niveau le plus élémentaire, des études de grande qualité,

tel que des essais cliniques randomisés (ECR) sont nécessaires
pour établir des preuves d'efficacité. Les décideurs doivent par
exemple étre en mesure de répondre a la question suivante :

la détection précoce a la suite d'un dépistage peut-elle réduire
les résultats négatifs d’'une maladie ou d'un probléme de santé?
Ces études doivent avoir été réalisées sur de longues périodes afin
de comporter les données nécessaires pour évaluer les résultats

a plus long terme du dépistage, par exemple les effets sur les taux
de survie apres cing et dix ans. L'élaboration d'une base factuelle
scientifique est ainsi longue et colteuse en plus de rendre

les résultats de recherche difficiles a interpréter et a appliquer

a des décisions particulieres.

Compte tenu de ces longs délais, les faits probants qui en
résultent sont souvent en retard par rapport aux développements
technologiques. Le dépistage du cancer colorectal constitue un
bon exemple a ce titre. Plusieurs ECR réalisés des années 1970
aux années 1990 ont porté principalement sur le test FOBT
(recherche de sang occulte dans les selles), un test en laboratoire
largement adopté. Depuis lors, la technologie propre au FOBT a
non seulement évolué, mais au moins une demi-douzaine d’'autres
tests de dépistage concurrents ont vu le jour, et plusieurs ECR
récents ont confirmé les avantages potentiels d’un test différent
(dont la sigmoidoscopie souple, une procédure endoscopique)
pour le dépistage a partir d’'un groupe de la population™. Méme
lorsque des données probantes de grande qualité se dégagent, il
peut étre extrémement difficile pour les programmes de dépistage
de changer, compte tenu des investissements considérables

en ressources financiéres et humaines qui seraient nécessaires.

A premiére vue, il apparait sensé de croire au potentiel d’une
détection précoce d’'une maladie, et les non-initiés comme

les professionnels de la santé sont souvent décus par la réalite
qui veut que les avantages d'une détection précoce pour un
certain nombre de personnes soient occultés par les effets
négatifs de ce dépistage chez encore plus de gens (faux résultats
positifs ou négatifs, surdiagnostic). Cette situation impose

un fardeau encore plus grand aux décideurs, a qui il appartient
de comprendre et d'appliquer les données probantes de
maniere appropriée.
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Au-dela des faits probants qui visent a démontrer qu’un type
particulier de processus de dépistage est efficace ou non, les
décisions en matiére de dépistage doivent tenir compte de tout un
éventail de facteurs contextuels a caractére plus local. Ces facteurs
sont notamment 'organisation du systeme de santé, sa structure
et les capacités de ses ressources, les intéréts commerciaux

et ceux d’autres intervenants, les valeurs et les croyances qui ont
cours. lls influent tous sur la fagon dont les données probantes
sont identifiées, interprétées et appliquées et sur les décisions de
dépistage, et peuvent donner lieu a des interactions complexes?®'®,
Divers points de vue — tels que les perspectives et I'expertise

en fonction de I'évaluation économique de la santé, de la
bioéthique, des technologies et des systemes d'information sur
la santé, de la science de I'implémentation et d'autres disciplines
— influenceront également la fagon dont les faits probants

sont réunis et utilisés™. Ces influences diverses sont toutefois
intégrées de maniere incohérente dans le processus décisionnel
lié au dépistage. Cela est d{i en partie au fait que I'expertise
dans la collecte et I'utilisation de telles données contextuelles

et expérientielles n'est pas largement disponible. De plus, les
approches visant la participation du public et des patients varient
grandement, et affectent notre capacité a comprendre et a intégrer
leurs valeurs et leurs préférences, a améliorer la transparence

et a orienter les politiques ™.

Faire le tri dans toutes ces complexités n'est jamais simple™.
Inévitablement, comme c’est le cas pour d'autres interventions en
matiere de santé, les décisions relatives au dépistage impliquent
des compromis — entre les avantages et les risques, entre les codts
économiques et les résultats de santé. Aujourd’hui, les mémes
compromis sont envisagés dans plusieurs régions du Canada
pour tout un éventail d’options en matiere de dépistage, mais sans
I'avantage d’'une coordination active ou d'une collaboration entre
des intéréts concurrents.

Variations au sein des divers systemes
de santé

Le lieu ou vous vivez au Canada peut aussi avoir un effet bien
concret sur les tests de dépistage qui sont recommandes et qui
sont disponibles. Ladmissibilité et 'acces au dépistage du cancer
du cdlon ou du cancer du sein, par exemple, varient en fonction
de la province ou du territoire et méme de leurs régions. Les
nouveau-nés font l'objet de dépistage partout au Canada, mais
le nombre de maladies pour lequel ils subissent des tests varient
grandement selon le lieu ol on se trouve3*™®,
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Une part de cette diversité et de ces disparités peut étre jugee
comprehensible. La santé est de compétence provinciale/
territoriale, ce qui permet aux gouvernements du Canada de
décider si le dépistage sera appuyé ou non, ou et comment.

Les besoins de la population varient, tout comme les objectifs
des politiques provinciales et territoriales et les contraintes
propres aux divers systemes de santé. Or, les intervenants avec
qui Nous NouUs sommes entretenus un peu partout au pays nous
ont dit que les variations dans les programmes de dépistage
entre les provinces et les territoires du Canada sont rarement le
reflet d’'un examen éclairé des données probantes mondiales

ou locales relatives au dépistage®. Certains programmes offrent
un dépistage systématique en présence de données probantes
qui manqguent de clarté ou de recommandations divergentes, alors
que dans d’autres cas, les directives recommandent un dépistage
systématique sans qu'il existe de programme officiel”. Ladoption
de programmes de dépistage varie également selon des variables
qui ne semblent aucunement liées a des différences au sein de

la population”.

De plus, les provinces et les territoires du Canada comportent
des différences marquées dans les structures et les mécanismes
de gouvernance qui supervisent et soutiennent le dépistage,
dans la disponibilité des ressources et dans la capacité a
élaborer des programmes organisés et fondés sur la population,
et dans leurs modeles de prestation des services (y compris

la remunération qui s'y rattache). Lacces aux soins pour les
problemes détectés grace au dépistage varie également d'une
province et d'un territoire a l'autre’.

A cet égard, le dépistage illustre bien les défis & plus grande
échelle auxquels sont confrontés les soins de santé au Canada

— fragmentation, communication déficiente et manque de
collaboration entre les gouvernements et entre les secteurs.
L'absence d'une vision nationale ou a I'échelle du systéeme,
associée aux multiples approches de prise de décision pour le
dépistage, favorise les dédoublements et le gaspillage, notamment
parce que plusieurs gouvernements procédent a leurs propres
examens des données probantes, mettent sur pied leurs propres
processus et créent leurs propres programmes. Les disparités
qui en résultent soulevent des questions quant a la sécurité des
patients, a 'accessibilité, a I'équité, a I'efficacité des programmes
et a la reddition de comptes. Avec des besoins communs et une
disponibilité limitée de I'expertise, une approche coordonnée

de soutien a la prise de décision pour les gouvernements, les
maladies et les problémes de santé serait beaucoup plus avisée.

Il existe au Canada quelgues exemples d'approches coordonnées
en matiere de dépistage, mais ces efforts se limitent principalement
a des maladies ou a des domaines précis. Le Partenariat canadien
contre le cancer (PCCC) fait rapport sur le rendement des
programmes en dépistage du cancer, assure le suivi de I'évolution
de la base factuelle et offre un forum pour I'échange d'information
sur les programmes provinciaux et territoriaux de dépistage

du cancer. Le Groupe d'étude canadien sur les soins de santé
préventifs (CTFPHC) procede a des revues systématiques des
données probantes pour certains processus de dépistage.

Plusieurs organismes provinciaux appuient aussi des approches
coordonnées pour le dépistage au sein de leur province ou de leur
territoire. Dépistage néonatal Ontario, qui coordonne le dépistage
chez les nourrissons dans la province, est appuyé par une
structure de gouvernance interprogrammes qui bénéficie d'une
large représentation interdisciplinaire . Action Cancer Ontario
stimule I'amélioration de la qualité en matiere de prévention et

de dépistage du cancer et des maladies chroniques du rein, entre
autres responsabilités, en plus d’appuyer et d'intégrer plusieurs
programmes de dépistage du cancer ciblés sur les populations?.
La BC Cancer Agency offre un programme public de contréle

du cancer pour les résidents de la Colombie-Britannique, alors
que le Yukon couvre I'ensemble des soins, de la prévention au
dépistage jusqu’au diagnostic, au traitement et a la réadaptation?'.



['avenir

Notre analyse et le dialogue sur le dépistage au Canada confirment
qu'il existe un consensus clair pour la remise en question du

statu quo. Pour faire avancer ce dossier, le Conseil canadien de
la santé encourage les gouvernements, les prestataires de soins,
les associations et les organismes a discuter des possibilités
d’amélioration de I'approche fragmentée qui prévaut a I'neure
actuelle au Canada. Ces discussions seraient 'occasion de
s'inspirer des succes d'organismes canadiens qui adoptent une
approche coordonnée pour certains aspects du dépistage.

Elles permettraient également de tirer des enseignements de
pays qui se préparent a adopter des approches coordonnées

a I'echelle nationale en raison des avantages qu'elles engendrent
en matiere de qualité, de sécurité, d’équité et d’efficacité. C'est
le cas notamment du Royaume-Uni (voir Le modeéle national
global du Royaume-Uni), de la Nouvelle-Zélande?®, de I'Australie?®
et des Pays-Bas?. Les discussions sur les efforts du Canada

en matiére de dépistage devraient se pencher sur des moyens
d'identifier de maniere plus efficace les données probantes
pertinentes, de les interpréter et de soutenir la mise en ceuvre

de recommandations fondées sur des éléments probants.

La question de I'importance et de la fagon de coordonner les
activités de dépistage n’est ni nouvelle ni unique au Canada®'®.2s,
Dans notre recherche de réponses a ces problémes persistants,
nous pourrions nous tourner vers les approches adoptées a
I'étranger. Angela Raffle et Muir Gray, deux chefs de file reconnus
mondialement en matiére de dépistage et d’élaboration de
programmes, suggérent que «[traduction] créer des politiques
d’envergure nationale au lieu de le faire a I'échelle locale a de
meilleures chances de répondre aux exigences liées a une analyse
valide des faits probants et des ressources, aux processus,

a la transparence, a I'équité et a la reddition de comptes... »2
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Le modéle national global
du Royaume-Uni

Le UK National Screening Committee (NSC) formule des
conseils sur tous les aspects du dépistage a I'intention

des ministres de la Santé et du National Health Service
(NHS) dans les quatre pays du Royaume-Uni (Angleterre,
Ecosse, Pays de Galles, Irlande). En Angleterre, oli le NSC
et tous les programmes de dépistage font maintenant partie
du réseau de la santé publique (Public Health England), il
supervise aussi la mise en ceuvre des programmes a l'aide
de mécanismes de contrdle de l'efficacité et de la qualité.

Bien que le NSC élabore a I'échelle de tout le Royaume-Uni
des politiques sur quel type de dépistage doit ou non étre
offert, il appartient a chaque gouvernement de déterminer
quand et comment mettre ces politiques en pratique. |l
peut donc y avoir certaines différences dans les services
de dépistage offerts d'un pays a l'autre.

Le NSC travaille en collaboration avec d'autres programmes
(les programmes de dépistage du cancer du NHS, p. ex.)
et avec d'autres organismes (le National Institute for Health
and Care Excellence, p. ex.). Appuyé par un financement
qui lui est réserve, le NSC adopte une approche globale
de I'évaluation des faits probants liés aux programmes de
dépistage. Les recommandations du comité sont fondées
sur des éléments probants et formulées en tenant compte
de criteres sur la maladie elle-méme, le test, les options

de traitement et I'efficacité et I'acceptabilite du programme
de dépistage. Dans le site Web du NSC, on peut lire :
«[traduction] évaluer les programmes de cette fagon vise
a s'assurer qu'ils font plus de bien que de mal, le tout a un
colit raisonnable. » (www.screening.nhs.uk)

La communication constitue également un aspect
essentiel au NSC; un portail appelé a gateway to
information on screening in the UK (passerelle d'information
sur le dépistage au Royaume-Uni) livre de I'information

a l'intention du public et des professionnels, notamment
de la documentation destinée aux patients et de la
formation continue.


http://www.screening.nhs.uk
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Alors, quelle serait la meilleure fagon d’aller de I'avant pour
le Canada?

Par le passé, les provinces et les territoires se sont réunis pour
s'attaquer aux défis communs auxquels ils font face en matiére
de santé?®. En octobre 2013, les ministres provinciaux et
territoriaux de la Santé et du Bien-étre ont annoncé la formation
d’un groupe de travail de courte durée qui se penchera sur des
avenues de collaboration pancanadienne en vue de mettre fin
aux «variations considérables» dans les pratiques de dépistage
néonatal au pays®’. De plus, les ministres de la Santé — par
I'intermédiaire du Groupe de travail sur I'innovation en matiére
de santé du Conseil de la fédération — ont recemment formulé
des recommandations visant a uniformiser les guides de pratique
clinique en vue d’améliorer la qualité de vie et les résultats de
santé®. En découvrant les travaux de ce groupe, les ministres
ont reconnu la nécessité d'efforts de collaboration dans d'autres
domaines de la santé tels que I'amélioration de la qualité et le
contréle des colts des médicaments génériques?®. Le Conseil
de la fédération pourrait-il aussi jouer un réle dans la promotion
d’une approche coordonnée du dépistage a plus grande échelle?

Un bon nombre d'autres organismes nationaux seraient en mesure

de poursuivre les discussions et/ou de soutenir la mise en ceuvre

d’une approche coordonnée. Comme on peut le constater avec les

trois organismes dont nous faisons mention (voir Les organismes
nationaux susceptibles de faire avancer la discussion, page 9),

le Canada a acquis une expertise appréeciable et un fort potentiel
de leadership dans ce domaine.

Approches pour une meilleure
coordination du dépistage

Une approche coordonnée en matiere de dépistage devrait-
elle porter sur toutes les maladies ou sur une maladie précise?
Devrait-il s'agir d’'une approche nationale ou d’'une démarche
qui se répéterait dans chaque province et dans chaque territoire?
La coordination devrait-elle étre confiée a un organisme doté d’'un
mandat précis ou s'exercerait-elle a partir de réseaux nouveaux
ou existants? La coordination du dépistage devrait-elle faire appel
a une approche centrée sur le patient? Devrait-elle se limiter a

un résumé des données de recherche ou devrait-elle aussi tenir
compte des problémes de mise en ceuvre qui dépendent du
contexte? Les structures de leadership et de gouvernance des
organismes de dépistage devraient-elles inclure des liens entre
les programmes et une expertise interdisciplinaire?

Avec leurs mandats et leurs ressources limités, les organismes
existants du Canada ne sont pas en mesure, a I'heure actuelle,
de prendre en charge les divers aspects du dépistage. Cette
section résume les grandes lignes des quatre orientations qui
pourraient étre adoptées. Le Conseil canadien de la santé
recommande, comme point de départ des discussions, de

se pencher sur ces options, avec comme objectif de parvenir
a un mécanisme décisionnel mieux coordonné au Canada.



Les organismes nationaux susceptibles

de faire avancer la discussion

» ’Agence de la santé publique du Canada (ASPC)
dispose d’'une mission large de promotion et de

protection de la santé des Canadiens. Parmi ses roles plus
particuliers, '’ASPC participe a la prévention et au controle
des maladies chroniques et infectieuses grace a des
activités de surveillance et par I'élaboration de directives
et de recommandations en matiere de dépistage. LASPC
appuie par exemple le Groupe d'étude canadien sur

les soins de santé préventifs (CTFPHC) pour élaborer des
guides de pratique clinique visant a aider les prestataires
de soins primaires a offrir des soins de santé préventifs
(www.canadiantaskforce.ca). De plus, le mandat de 'TASPC
comprend aussi I'application des données de recherche

et développement internationales aux programmes de santé
publique du Canada, le renforcement de la collaboration
intergouvernementale en matiere de santé publique et

le soutien en vue de favoriser des approches nationales
pour la planification et les politiques de santé publique.
(www.phac-aspc.gc.ca)

L'Agence canadienne des médicaments et des
technologies de la santé (ACMTS) est un organisme
indépendant, sans but lucratif, qui fournit aux décideurs
des faits probants, des analyses, des conseils et des
recommandations sur I'efficacité et I'efficience des
technologies de la santé. Financée par les gouvernements
fédéral, provinciaux et territoriaux, TACMTS travaille

a soutenir les décisions appuyées par des données
probantes relatives a 'adoption, a la mise en ceuvre et
au financement de médicaments, appareils médicaux,
procédures et programmes afin que les systemes de
santé puissent s'approprier les avantages des technologies
tout en obtenant le meilleur rendement possible sur leurs
investissements. (www.cadth.ca)

Une meilleure coordination du dépistage au Canada

> Le Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) est

un organisme indépendant finance par le gouvernement
fédéral et dont le mandat consiste a accélérer a lutte contre
le cancer a l'avantage de tous les Canadiens. Les travaux
du PCCC s'étendent a tout le continuum de contréle de la
maladie, de la prévention au dépistage, en passant par

la recherche et les soins de soutien. Le PCCC assure une
importante fonction de coordination pour le partage et la
diffusion des pratiques exemplaires en dépistage du cancer
aupres des ministres de la Santé et des organismes
ceuvrant dans le domaine du cancer partout au pays.
(www.partnershipagainstcancer.ca)
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Une meilleure coordination du dépistage au Canada :
quelle est la meilleure voie a suivre?

Approche pancanadienne Approche pancanadienne
compléte pour des maladies précises

Approche compléte Approche provinciale-territoriale
provinciale-territoriale pour des maladies précises



Une meilleure coordination du dépistage au Canada "

Approches pancanadiennes en matiére de dépistage

Approche globale

Cette approche donnerait le mandat a un organisme d’élaborer et
de superviser la mise en ceuvre d’une vision collective et nationale
en vue d’'une politique et d’une pratique pour I'ensemble des
activités liées au dépistage pour toutes les maladies, tous les
problemes de santé et toutes les populations des provinces et des
territoires. Cette approche permettrait de maximiser les économies
d'échelle en s’inspirant de la meilleure expertise disponible au
pays pour appuyer la prise de décision a I'échelle locale. Le tout
pourrait étre réalisé en mettant en place un nouvel organisme ou en

élargissant le mandat d'un organisme existant, par exemple 'Agence

de santé publique du Canada (ASPC), I'Agence canadienne des

médicaments et des technologies de la santé (ACMTS) ou le Conseil

de la fédération et son Groupe de travail sur I'innovation en matiére
de santé. Le UK National Screening Committee est un bon exemple
en ce sens. |l a été mentionné réguliérement dans nos entrevues
avec les intervenants en tant que modéle de pratiques exemplaires
pour la coordination du dépistage (voir Le modéle national global
du Royaume-Uni, page 7).

Il nexiste a I'heure actuelle aucun modéle analogue au Canada
pour le dépistage. Toutefois, le Canada dispose d'une approche
pancanadienne d’examen des données probantes sur la
vaccination, grace au Comité consultatif national de I'immunisation,
le CCNI, qui releve de TASPC. LACMTS tient des activités similaires,
particulierement avec le Programme commun d’évaluation des
médicaments (PCEM) et pourrait étre en position d’élargir son role
au dépistage.

Approche propre a une maladie
ou un probléme de santé particulier

Des organismes pancanadiens de dépistage pourraient

étre créés, avec comme mandat d’encadrer I'ensemble

des activités liées au dépistage dans tout le pays pour un
domaine ou sur une maladie en particulier. Ces organismes
individuels pourraient par exemple étre responsables de

I'un des domaines suivants : dépistage prénatal ou avant
conception de problemes génétiques; dépistage néonatal ou
a la petite enfance; dépistage du virus de I'immunodéficience
humaine; dépistage du cancer et dépistage des maladies
chroniques. Ces organismes desserviraient toutes les
provinces et tous les territoires et pourraient collaborer entre
eux ou avec des organismes ou des prestataires du secteur
(y compris les soins primaires). |l pourrait aussi y avoir un
forum permanent pour les experts nationaux, ou les points

de vue des spécialistes et des généralistes pourraient entrer
en interaction. Le dépistage du cancer est un bon exemple

a ce titre, avec le Partenariat canadien contre le cancer, qui
coordonne la synthése des données probantes, contrdle

le rendement en matiere de dépistage du cancer et partage
les pratiques de mise en ceuvre dans tout le pays, constitue un
bon exemple. On pourrait aussi créer des organismes propres
a une maladie en particulier en s'inspirant du modéle de
Dépistage Néonatal Ontario, de son initiative interdisciplinaire
et de sa gouvernance interprogrammes.

Approches provinciales et territoriales en matiére de dépistage

Approche globale

Cette approche ferait appel a un organisme dans une province
ou un territoire. Cet organisme aurait comme mandat d’aider

et d’encadrer la prise de décision pour le dépistage de toutes
les maladies, de tous les probléemes de santé, pour toutes les
populations de cette province ou de ce territoire. Ces organismes
pourraient collaborer avec d’autres organismes fréres dans

les provinces ou les territoires et avec d’autres organismes et
prestataires de soins connexes. Bien que les ministres de la Santé
pourraient en étre responsables par défaut, nous ne sommes
pas en mesure de fournir d’exemple d'organismes provinciaux ou
territoriaux qui ont adopté ce modele de dépistage au Canada.

Approche propre a une maladie
ou un probleme de santé particulier

Cette approche impliquera de multiples organismes dans
chaque province et dans chaque territoire. Ceux-ci seraient
appelés a encadrer I'ensemble des activités de dépistage

et de la pratique en la matiere pour un secteur précis (le
cancer, p. ex.). Plusieurs modeles de cette approche existent
au Canada. C’est le cas par exemple de Dépistage néonatal
Ontario, un groupe de coordination et de collaboration
provincial pour les activités de dépistage néonatal. La BC
Cancer Agency et Action Cancer Ontario jouent un réle similaire
dans le dépistage du cancer dans leur province respective.
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Points a considérer pour aller de I'avant

Toute discussion sur la fagon de mieux coordonner le dépistage
au Canada devra faire I'objet d’'un débat et répondre a de
nombreuses questions. En plus des questions sur la portée et

la finalité mentionnées précédemment, des discussions seront
nécessaires sur les approches de prise de décision (p. ex.,

qui doit participer au processus? Quels critéres sont essentiels?
Qui peut offrir son expertise?); sur la mesure du rendement

et le rapport des éléments probants (p. ex., comment pouvons-
nous concevoir, mettre en ceuvre et assurer le contréle de meilleures
mesures? Qui sera responsable de la collecte des données, de
réunir les faits probants et de préparer des rapports de rendement?);
la collaboration et le partage des connaissances (p. ex., comment
former de nouveaux réseaux ou profiter de réseaux existants

pour susciter la collaboration? Quels sont les meilleurs moyens
d’améliorer la collaboration afin que les enseignements puissent
étre partagés efficacement?) et la faisabilité (p. ex., comment les
ressources devraient-elles étre réparties? Ou se situe le dépistage
parmi les autres investissements en services de prévention,

y compris ceux qui vont au-dela de la médecine, comme les
investissements sociaux pour la santé de la population?)22829,

Idéalement, les organismes de coordination devraient bénéficier
de ressources adéquates pour mener a bien les taches nécessaires
a assurer un soutien complet des activités de dépistage — résumé
des données probantes, soutien a la mise en ceuvre, établissement
et contréle des normes de qualité, partage des enseignements et
stimulation des échanges entre les gouvernements et les secteurs.

La coordination peut comporter de nombreux avantages, mais
les engendrer exige que I'on mette en ordre de nombreuses
composantes disparates — connaissance et compréhension des
criteres de dépistage, connaissance des données probantes
(cliniques, sur la population et sur la mise en ceuvre), une banque
d’expertise large et accessible, un éventail d'intervenants et des
ressources collectives. Ou se situe la responsabilité d’'amorcer

ce processus au Canada? Quels enjeux seraient le mieux pris en
charge a I'échelle locale et quels autres seraient mieux administrés
a I'échelle provinciale/territoriale ou nationale?

Objectifs communs, action coordonnée

Les pays qui ont adopté une approche nationale coordonnée en
matiere de dépistage reconnaissent qu’elle a permis d’améliorer
la qualité, la reddition de comptes, I'équité et I'efficacité de la
politique et des pratiques de dépistage®. On assiste a un intérét
croissant pour une approche similaire au Canada. Le Conseil
canadien de la santé n’est d'ailleurs pas le premier a lancer cet
appel. Les intervenants du secteur du dépistage néonatal sont

parvenus a des conclusions similaires®'® et plusieurs provinces
ont souligné la nécessité de coordonner les tests génétiques

et les services qui s'y rattachent®. Les questions que nous avons
soulevées se sont retrouvées a l'avant-plan grace a un grand
nombre de voix qui se sont fait entendre. Le moment est donc
venu de tenir un débat éclairé, a I'échelle nationale, sur les moyens
d’améliorer la prise de décision et la coordination du dépistage
au Canada.

Le Conseil canadien de la santé s'est penché sur la question du
dépistage au Canada parce qu'il était préoccupé par les risques de
gaspillage, les possibles effets nocifs et les occasions manquées
associés a des soins de qualité inférieure dans ce domaine. Notre
recherche démontre que les pratiques exemplaires en matiére de
dépistage se fondent sur les caractéristiques suivantes :

» un leadership solide et un cadre de gouvernance précis;
> une mise en commun de I'expertise;

> une approche systématique et analytique de la prise de décision
(gréace a des processus et a des criteres bien étabilis, au recours
a une bonne base factuelle et a la participation des intervenants);

> une mesure du rendement et des rapports a cet effet;
> un apprentissage et le développement mutuel de programmes;

> une aide a la mise en ceuvre des politiques a I'échelle locale
et régionale, afin d’assurer des normes de qualité uniformes
et cohérentes®.

Guidé par ces caractéristiques, le Canada devrait travailler

a mettre en place une approche coordonnée. La prochaine fois
ou une question relative au dépistage se retrouve sur le bureau
d’'un ou d'une ministre de la Santé, il (ou elle) devrait étre en
mesure d’obtenir des conseils d'un organisme mandaté pour
offrir un soutien coordonné et de grande qualité pour la prise

de décision. La coordination peut faire en sorte que des principes
directeurs bien établis soient mis en ceuvre avec transparence;
que les données probantes soient prépondérantes dans la prise
de décision; qu'il y ait équilibre entre les points de vue, les intéréts
et les perspectives; que les initiatives de dépistage reposent sur
une approche centrée sur le patient, qui permet de relier les soins
de santé primaires a des programmes de dépistage organisés;
et que des échanges publics plus larges en vue de favoriser une
meilleure compréhension de la nature complexe du dépistage
puissent avoir lieu.
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Conclusion

Le mandat du Conseil canadien de la santé prendra fin sous peu
et dans cette perspective, nous nous devons de presser les autres
instances de poursuivre cette discussion. Notre propre exercice
exploratoire et le résumé scientifique préparé a la suite du McMaster
Health Forum ont fait état des principaux enjeux. Le résumé des
résultats du dialogue entre les intervenants tenu dans le cadre de ce
forum et le présent rapport proposent certaines solutions possibles.
La diversité des voix que nous avons entendues nous permet de
constater que I'environnement actuel en matiére de dépistage est
inéquitable et inefficace, et qu'il y a un intérét manifeste a résoudre
les problemes et a travailler vers des objectifs communs. Un bon
nombre d’organismes existants sont bien positionnés pour relever
ce défi et pour conclure les partenariats nécessaires a recenser

et a mettre en place les changements considérables qui sont
désormais nécessaires. Nous avons identifié plusieurs organismes
dont la mission, I'expérience et I'expertise sont pertinentes a

ce titre. Il faut maintenant demander : Lequel assumera un role

de chef de file dans ce dossier?

Nous sommes conscients que la mise sur pied d’'une approche
coordonnée du dépistage au Canada n'est pas une mince tache.
Nous croyons toutefois fermement que les divers organismes
maintenant impliqués dans le dépistage, et que d’autres
organismes possédant une expertise précieuse, ont le devoir
de travailler ensemble a faire progresser ce dossier et a donner
le coup de barre nécessaire. Une approche mieux coordonnée
de la prise de décision en matiere de dépistage permettra

aux Canadiens de profiter de meilleurs soins.
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