I *I Health Santé
Canada Canada

SOCIETE DU PARTENARIAT CANADIEN
CONTRE LE CANCER (PCCC)

EVALUATION

Rapport final

Approuve par le

Consell de la haute direction sur les finances,
I”évaluation et la responsabilisation (CHD-FER)
de Santé Canada

7 juillet 2010

Canada



Conseil de la haute direction sur les finances, I’évaluation et la responsabilisation (CHD-FER)
Société du Partenariat Canadien Contre le Cancer (PCCC) — Evaluation



TABLE DES MATIERES

«  Plan d’action de gestion — Societé du Partenariat
Canadien Contre le Cancer - Evaluation

. Société du ,Partenariat Canadien Contre le Cancer
(PCCCQC) - Evaluation — Rapport final

Conseil de la haute direction sur les finances, I’évaluation et la responsabilisation (CHD-FER)
Société du Partenariat Canadien Contre le Cancer (PCCC) — Evaluation



Conseil de la haute direction sur les finances, I’évaluation et la responsabilisation (CHD-FER)
Société du Partenariat Canadien Contre le Cancer (PCCC) — Evaluation



Société du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) — Evaluation

Recommandations

PLAN D’ACTION DE GESTION

Actions

Gestionnaire
responsable

Ce document représente une version abrégée du Plan d’action soumis par le PCCC. Pour consulter la version intégrale, voir I’annexe C de ce rapport.

Echéancier

Le PCCC doit continuer de faciliter I’intégration
et la coordination entre les huit priorités
stratégiques et les deux activités de soutien, selon
les besoins. Le fait d’encourager des méthodes
intégrées pour mettre sur pied des initiatives
facilitera la coordination et les retombées.

Consultation sur I’intégration et la coordination de
I’ensemble des stratégies et des initiatives

Direction du Partenariat et présidents
des groupes d’action

Jusqu’en octobre 2010

Le PCCC doit poursuivre ses efforts récemment
accrus pour tenir compte des points de vue et des
besoins des Premieres nations, des Inuit et des
Métis dans I’ensemble de ses activités.

Réunions préliminaires entre un membre du
conseil d’administration (CA) du PCCC et des
organisations autochtones nationales

Elaboration d’un plan d’action pour la lutte contre
le cancer chez les Premiéres nations, les Inuits et
les Métis

Pages du portail dédiées aux Premiéres nations,
aux Inuits et aux Métis

Direction du PCCC, représentant des
peuples autochtones au CA du PCCC

Chef de la lutte contre le cancer chez
les Premiéres nations, les Inuits et les
Métis au PCCC

Equipe du PCCC chargée du portail,
Equipe d’orientation stratégique du
PCCC

Deux fois par an

D’ici & juin 2010

D’ici a juillet 2010

Le PCCC doit élaborer des mécanismes formels
pour évaluer I’utilité des données et des
renseignements qu’il fournit. Les intervenants et
les utilisateurs de ces données doivent étre
consultés régulierement pour mesurer I’utilité, la
crédibilité et I’accessibilité des renseignements
fournis par le PCCC. Les résultats de ces
consultations serviront & I’lamélioration continue
du transfert du savoir et de I’échange des
connaissances du PCCC.

Evaluation du portail Vue sur le cancer Canada

Amélioration du portail VVue sur le cancer Canada

Haute direction du PCCC, Gestion
des connaissances

Haute direction du PCCC, Gestion
des connaissances

D’ici & septembre 2010

D’ici a décembre 2010
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Recommandations

Actions

Gestionnaire

Echéancier

Le PCCC doit mettre au point des mécanismes
pour communiquer avec les intervenants qui ne
sont pas encore engagés aupres du PCCC, mais
qui travaillent dans le domaine de la lutte contre le
cancer. Pour ce faire, il pourrait participer a des
conférences ou a d’autres activités du genre pour
y présenter des exposeés.

Programme d’ambassadeurs

Distribution du Rapport d’impact (Réunion des
intervenants)

Relations avec les médias

responsable

Equipe des communications du
PCCC

CA, haute direction et équipe des
communications du PCCC

Equipe des communications du
PCCC

D’ici a mai 2010

De mai a octobre 2010

De mai a octobre 2010

Il est recommandé que le PCCC étudie des
options visant a accroitre sa présence dans les
régions, notamment la possibilité de s’affilier a
des partenaires du milieu universitaire. Une
présence accrue dans les régions permettrait au
personnel du PCCC d’élargir son réseau et de
créer davantage de liens avec les organisations
régionales de lutte contre le cancer. Cet aspect
revét un caractere particulierement important dans
le contexte du systéme de santé canadien, d’autant
plus qu’il permet aussi au PCCC de satisfaire les
besoins des provinces et des territoires.

Evaluation de la faisabilité d’accroftre la présence
régionale

Haute direction du PCCC

D’ici & septembre 2010

Le PCCC doit veiller a prendre en considération
les besoins des provinces et des territoires dans
toutes ses activités et initiatives, car elle a besoin

Réunions de sensibilisation des intervenants

CA et haute direction du PCCC

Mai a septembre 2010

de leur participation active et de leur soutien pour |e  Réunions de consultation des intervenants CA et haute direction du PCCC Octobre 2010
atteindre ses objectifs.
I est recommandé que le PCCC clarifie o  Clarifier et codifier les modeles de gestion avec les |Haute direction du PCCC Continu

régulierement ses roles et ses responsabilités et
ceux de ses intervenants afin que toutes les
personnes affiliées aux organisations participantes
soient au courant de son existence et de sa relation
avec leur organisation.

principaux partenaires

Plan d’action de gestion, Société du Partenariat canadien contre le cancer — mai 2010




Gestionnaire

Recommandations Actions Echéancier
responsable

8. Le PCCC doit établir et mettre en ceuvre un e  Cadre de mesure de rendement établissant un lien |Haute direction du PCCC Automne 2010
systéme de surveillance du rendement reposant entre les résultats des initiatives et les résultats du
sur des mesures qualitatives et quantitatives qui modéle logique
correspondent a son stade de développement et
qui lui permettent notamment de mesurer ses
résultats. Comme il s’agit d’une nouvelle
organisation, il est manifeste que la surveillance
du rendement portera d’abord sur les réalisations
(nombre de réunions, de rapports, etc.), pour
ensuite porter sur les résultats, a mesure que le
PCCC évoluera. Pour y parvenir, il faudra la
participation entiére du gouvernement fédéral et
des provinces et des territoires.

9. Il est recommandé que le PCCC établisse un e  Affichage public et clarification des modéles de Haute direction du PCCC Juin 2010
mécanisme transparent et clairement défini pour la gestion du PCCC sur son site Web
sollicitation de propositions et le choix des projets
a financer. Il doit aussi disposer d’un mécanisme
pour la communication des décisions prises.

10. Il est recommandé que le PCCC s’efforce de e  Evaluation de I’utilisation des outils du Programme |Equipe des communications du Mai a décembre 2010
mieux se faire connaitre auprés de la communauté d’ambassadeurs (dont les présentations, la PCCC
de lutte contre le cancer ainsi qu’auprées du public dissémination du rapport d’impact et le sondage de
canadien. satisfaction sur I’utilisation des outils)

Note :

La Division des soins chroniques et continus relevant de la Direction des politiques de soins de santé de la Direction générale de la politique stratégique de Santé Canada

surveillera la réponse a I’évaluation par la gestion continue de I’accord de financement entre Santé Canada et le PCCC et par I’examen annuel et I’approbation par Santé Canada du

plan d’activités du PCCC. Plusieurs activités concretes seront utilisées pour surveiller la réponse du PCCC aux recommandations (par exemple, un examen de la stratégie de

rapports sur le rendement et de communications du PCCC (plan d’activités), des réunions ordinaires du groupe de travail du Portefeuille sur le cancer et I’évaluation du contenu et

des communications du PCCC sur ses propriétés en ligne (site Web et portail Vue sur le cancer Canada)).
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SOMMAIRE

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer

Conscients du nombre croissant des cas de cancer et des déces attribuables a cette maladie, des
intervenants de la lutte contre le cancer se sont réunis en 1999 — sous la houlette de la Société
canadienne du cancer, de I’Institut national du cancer du Canada, de I’ Association canadienne
des agences provinciales du cancer et de Santé Canada — afin d’élaborer une stratégie
pancanadienne globale et intégrée pour lutter contre le cancer. A I’étape de la planification et de
la consultation, des activités visant a mobiliser les intervenants ont été organisées et des groupes
de travail ont été formés pour évaluer les possibilités et les priorités dans onze secteurs du
continuum de la lutte contre le cancer®, ce qui a mené & la publication d’un plan d’action pour la
Stratégie canadienne de lutte contre le cancer (SCLC) et a la nomination des membres du
Conseil de la SCLC en 2002.

Les travaux du Conseil et des intervenants se sont conclus en 2006 par la publication d’un plan
d’activités et par I’engagement du gouvernement du Canada de mettre en ceuvre la stratégie
annoncée dans le budget de 2006. Le plan d’activités présentait la vision, la mission et I’objectif
de la SCLC, une liste de secteurs prioritaires ou investir ainsi que le modéle de gouvernance
recommandée pour I’étape de la mise en ceuvre.

Société du Partenariat canadien contre le cancer

La Société du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) a été établie en 2006. 1l s’agit d’une
organisation indépendante a but non lucratif qui est financée par le gouvernement fédéral, par
I’intermédiaire de Santé Canada. Elle vise a accélérer I’application de mesures de lutte contre le
cancer pour le bénéfice de tous les Canadiens en renforcant, en exploitant et en mettant en ceuvre
la SCLC, qui compte plusieurs niveaux. Le PCCC ceuvre dans un milieu complexe fait de liens et
de partenariats entre les intervenants, dont bon nombre existaient déja avant sa creation.

Méme si le modele de gouvernance du PCCC différe sur certains points de celui présenté dans le
plan d’activités de la SCLC, il concorde néanmoins avec ses principales caractéristiques : le
PCCC est une entité juridique établie en dehors du mandat officiel du gouvernement fédéral; elle
rend compte de ses finances au ministre de la Santé; elle est régie par un conseil d’administration
qui investit a sa guise les fonds, selon le mandat du PCCC.

Le PCCC est chargé d’appliquer, de transférer et d’échanger des connaissances dans huit
secteurs stratégiques prioritaires, qui ont été déterminés pendant I’élaboration de la SCLC. Le
PCCC a donc hérité des groupes de travail et d’action de la SCLC auparavant affectés a ces
secteurs. Les secteurs stratégiques prioritaires définis dans le plan d’activités de la SCLC sont les

! Les onze secteurs sont : prévention, dépistage, diagnostic, traitement, soins de soutien, soins palliatifs, oncologie

pédiatrique, ressources humaines, informatique et technologie, recherche et surveillance.
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suivants : prévention, dépistage et détection précoces, normes, lignes directrices sur le cancer,
réorientation des efforts (différents stades du cancer), ressources humaines en santé, surveillance
et recherche.

Les résultats attendus des huit priorités stratégiques (et de deux activités de soutien) sont décrits
dans les plans stratégiques du PCCC, selon trois échéances a plus ou moins long terme. Les
résultats & court terme, atteints dans les années suivant la création du PCCC, devraient en grande
partie étre attribuables a I’incidence du PCCC. Les résultats a moyen terme devraient étre atteints
au bout de sept a 15 ans, tandis que les résultats a long terme le seront au bout de 25 a 35 ans.

Résultats a court terme (progrés pendant le premier mandat)

» Amélioration de la qualité du dépistage

» Acces a des connaissances fondées sur des faits et a des recherches sur le dépistage et la
prévention

Amélioration de I’acces a des soins intégrés

» Amélioration de la coordination et renforcement des capacités de recherche sur le cancer
dans la population.

» Capacite de repondre en temps réel a des questions sur les facteurs de risque et les
comportements favorisant I’apparition du cancer dans la population

» Augmentation du degré d’exactitude et d’exhaustivité des données sur la lutte contre le
cancer

» Amélioration des rapports sur le rendement dans le domaine de la lutte contre le cancer

Coordination cohérente des ressources humaines en santé (RHS) dans la lutte contre le
cancer

A\

\4

Résultats a moyen terme (de sept a 15 ans)

» Amélioration du dépistage et de la prévention dans la population
» Amélioration de la fagon de vivre le cancer pour les Canadiens
» Intégration accrue des connaissances et de la recherche

Résultats a long terme (de 25 a 30 ans)

» Diminution du risque de mourir d’un cancer
» Diminution du nombre prévu de cas de cancer
» Amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer

L’accord de financement entre Santé Canada et le PCCC prévoit un montant de 250 millions de
dollars sur cing ans divisé en versements égaux de 50 millions de dollars par année. L’accord a
été modifié au cours de la deuxiéme année afin de mieux tenir compte des écarts dans les
dépenses annuelles des initiatives pluriannuelles touchant de nombreux intervenants.

Société du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) — Evaluation — Rapport Final vi
Santé Canada — mai 2010



Contexte de I’évaluation

L’évaluation est prévue dans I’accord de financement entre le PCCC et Santé Canada et vise a
fournir aux cadres supérieurs de Santé Canada des renseignements sur les premiers progres
réalisés par le PCCC. Elle vise aussi a éclairer les décisions entourant le financement du PCCC
par Santé Canada. Plus particulierement, I’évaluation permettra de répondre aux questions
suivantes :

» En mettant en ceuvre la Stratégie, est-ce que le PCCC a fait progresser les objectifs de
santé publique en matiére de lutte contre le cancer au Canada?

» Est-ce que cet organisme a but non lucratif constitue un moyen efficace de faire
progresser les objectifs de la SCLC?

Au moment d’interpréter les constatations de I’évaluation, il faut garder a I’esprit un élément
contextuel essentiel, a savoir que le Partenariat en est encore a ses débuts, puisqu’il n’a été
annoncé qu’a la fin de 2006 et mis sur pied qu’en janvier 20072. Par conséquent, I’évaluation
porte en grande partie sur les premiers résultats plutét que sur I’atteinte des résultats a moyen et a
long terme. La période couverte par I’évaluation va de janvier 2007 — moment de la mise sur
pied du PCCC - & janvier 2010.

Les questions abordées dans I’évaluation cadrent avec les exigences habituelles du Conseil du
Trésor en matiere d’évaluation, notamment la pertinence, la conception et I’exécution, les
progres, la gouvernance, le rapport codt-efficacité et les solutions de rechange.

Meéthodologie
L’évaluation reposait sur quatre principales sources de données :

> entrevues avec 43 répondants clés;

enquéte aupres de 100 intervenants du PCCC;
examen des documents et des dossiers;
examen de la documentation en ligne.

YV V V

Constatations
Conception et exécution

Selon I’évaluation, le PCCC est une organisation pleinement fonctionnelle qui possede une
structure de gouvernance solide — composée notamment d’une équipe de la haute direction, d’un
conseil d’administration et de groupes consultatifs —, conformément a ce qu’on attend d’une
organisation de ce genre. Elle semble avoir une structure qui trouve un juste milieu entre la
nécessité d’obtenir les commentaires et les avis des experts et des intervenants (y compris les
malades et les survivants) et les activités quotidiennes visant a faire progresser la SCLC.

Le conseil d’administration du PCCC a été formé en avril 2007, tandis que la PDG a été nommée en octobre 2007.
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Si on se fie aux résultats des entrevues, de I’enquéte et de I’examen des documents portant sur
les mesures prises dans d’autres pays, la structure du PCCC (en tant qu’ONG) est sans doute
celle qui convient le mieux au systeme de santé canadien. Les intervenants de la lutte contre le
cancer interrogés pendant I’enquéte et les entrevues sont pratiquement tous favorables a cette
structure, car, ainsi, le PCCC a une relation sans lien de dépendance avec le gouvernement et
bénéficie d’une plus grande souplesse que si elle faisait partie d’un ministere.

Le PCCC a fait des progres dans I’intégration des huit priorités stratégiques et des deux activités
de soutien. Toutefois, pour accroitre I’intégration des activités qui y sont associées, il faut réunir
les intervenants qui ceuvrent dans le milieu de la lutte contre le cancer et les encourager
activement a collaborer de facon suivie. Cela prendra du temps, car I’habitude de travailler de
maniere cloisonnée est bien ancrée dans la communauté de la lutte contre le cancer au Canada (et
a I’étranger). Toutefois, le PCCC cherche activement a accroitre la collaboration et la
coordination partout au pays.

La direction du PCCC a apporté quelgques changements a I’aspect conception et exécution. Selon
les résultats de I’évaluation, les changements apportés a ce jour étaient bien planifiés et cadrent
avec le mandat du PCCC et I’esprit de la Stratégie. Dans I’ensemble, les résultats montrent que
les intervenants sont trés favorables aux changements apportés jusqu’a présent par le PCCC.

Bien qu’il ait fallu du temps au PCCC pour intégrer la collaboration avec les organisations des
Premieres nations, des Inuits et des Métis, elle a fait des progrés récemment qui lui ont permis de
tenir compte des besoins et du point de vue de ces groupes dans ses activités. Ces efforts sont
trés récents, et il reste beaucoup a faire avant que le PCCC soit en mesure d’intégrer leurs
besoins dans ses activités, conformément aux dispositions de I’accord de financement avec Santé
Canada.

Progres

Bien que le PCCC n’en soit encore qu’a ses débuts, elle a fait des progreés intéressants dans
I’atteinte de la plupart de ses résultats a court terme. Il semble que les progres soient plus lents
dans le cas des résultats ou il faut obtenir la participation ou I’appui des professionnels ou des
fournisseurs de soins de santé, en particulier dans le secteur des les soins intégrés aux malades et
des ressources humaines en santé. Toutefois, le PCCC a progressé dans la mise en place des
mécanismes nécessaires pour faire participer les provinces et les territoires.

Compte tenu des progrés manifestes faits dans I’atteinte des résultats a court terme, il semble que
le PCCC puisse atteindre ses résultats a moyen et a long terme. Il faut toutefois interpréter cette
constatation avec prudence, étant donné que ces résultats sont situés dans un avenir lointain et
que le PCCC ne peut les atteindre seule. Pour ce faire, il faudra la participation active de tous les
intervenants concernés par la lutte contre le cancer, en particulier celle des provinces et des
territoires. Il appartient en effet a ces derniers d’offrir les services de santé a la population
canadienne, et les activités du PCCC devront donc tenir compte de leurs besoins et de leurs
priorités.
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Les données recueillies montrent que le PCCC a réussi a établir des partenariats et des
collaborations avec d’autres intervenants de la lutte contre le cancer au Canada. En outre, elle a
fait beaucoup de choses pour réunir les intervenants et faciliter les partenariats, les collaborations
et la coordination des activités. Dans la mesure ou le PCCC avait pour but d’accroitre la
coordination entre les intervenants de la lutte contre le cancer, elle a atteint son but. Toutefois, un
mangue de clarté et de compréhension persiste entre les divers intervenants en ce qui concerne
leurs roles et leurs responsabilités par rapport au PCCC.

Le PCCC a fait des progres dans I’établissement de relations avec les communautés autochtones,
mais ils ne sont pas encore concrétisés sous la forme de diverses activités tenant compte de leurs
besoins. Elle a établi des relations par I’intermédiaire du caucus et du comité consultatif sur la
lutte contre le cancer pour les Premiéres nations, les Inuits et les Métis. Le PCCC a aussi
récemment établi un portail destiné a ces groupes.

Gouvernance

Le degré de compréhension de la Stratégie varie selon les intervenants du PCCC. Les
intervenants qui ont des liens étroits avec le PCCC du fait de leur appartenance au conseil
d’administration ou aux groupes consultatifs ou d’une relation de collaboration sont ceux qui
comprennent le mieux la Stratégie et I’orientation stratégique du PCCC. Il n’est donc pas
étonnant que les intervenants qui ont des relations moins suivies avec le PCCC soient ceux qui
tendent a moins bien comprendre son orientation stratégique. Bien que le PCCC communique
constamment avec les intervenants au moyen de réunions, de forums, de bulletins électroniques
et du site <Vue sur le cancer Canada>, les données montrent que les messages ne pénetrent pas
ou qu’ils ne sont pas diffusés plus avant par tous les groupes d’intervenants, y compris la
population canadienne.

La majorité des intervenants estiment avoir eu suffisamment d’occasions de commenter
I’orientation stratégique et le processus décisionnel du PCCC. Toutefois, les intervenants ne se
sont pas tous adaptés a I’existence du PCCC et a son rdle de chef de file dans le cadre de la
SCLC. Malgré I’insatisfaction marquée d’un nombre relativement petit d’intervenants, le
sentiment général est que le PCCC réussit & bien concilier la nécessité d’aller de I’avant avec la
mise en ceuvre de la Stratégie et le besoin d’intégrer les avis des intervenants pendant le
processus décisionnel.

Le PCCC a établi un processus efficace pour surveiller les progres des projets, mais il lui reste
encore a concevoir et a mettre en ceuvre un processus aussi efficace pour mesurer les résultats.
Le processus de mesure des progrées permet de mesurer les réalisations, mais ne fournit pas
suffisamment de renseignements pour mesurer les progres faits dans I’atteinte des résultats.

De la méme facgon, le PCCC a mis en place un processus clair d’approbation et de financement
des projets. Toutefois, les intervenants ne comprennent pas tous le processus utilisé pour lancer
des appels de propositions et choisir les projets ou alors ils estiment qu’il manque de
transparence. Le PCCC ne possede aucun processus permettant d’intégrer un volet Premiéres
nations, Inuits et Métis dans le financement des projets. Il est probable que cette situation
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changera lorsque le PCCC aura établi son plan d’action pour ces groupes et qu’il aura été validé
par ces derniers.

Un des réles essentiels du PCCC consiste a diffuser connaissances et renseignements. Les
données montrent que les intervenants sont trés satisfaits de la crédibilite, de I’accessibilité et du
caractére opportun des renseignements fournis par le PCCC.

Pertinence

Tout porte a croire que le fardeau du cancer restera considérable au cours des années a venir, en
particulier a mesure que la population canadienne vieillit. Compte tenu du fardeau que représente
le cancer pour la santé et de la nature variable et éclatée de la lutte contre le cancer au Canada, il
est nécessaire qu’une organisation comme le PCCC joue le role de courtier du savoir dans ce
domaine.

Le financement du PCCC cadre avec le mandat du gouvernement, sans empiéter sur les
domaines de compétence des provinces et des territoires. Le PCCC a pour but de contribuer a la
coordination des activités de production et de mobilisation des connaissances; elle ne s’occupe ni
de la prestation des soins de santé ni de I’élaboration de politiques en matiére de soins de santé.

A I’heure actuelle, il n’est guére possible de transférer en tout ou en partie la responsabilité du
PCCC a des intervenants. Au-dela des questions de capacité, il y a aussi la question de
I’impartialité, qui risque d’étre compromise si la responsabilité du PCCC est transféree.

Rapport colt-efficacité et solutions de rechange

De toute évidence, les activités du PCCC entrainent des synergies et des économies. Toutefois,
méme s’il existe des données qualitatives prouvant les synergies, il n’y a pas de données
quantitatives permettant de déterminer les économies réelles. Pour mesurer les économies
découlant de la diffusion des connaissances et des renseignements dans les provinces et les
territoires, il faudrait que ces derniers recueillent les données requises.

Il existe des solutions de rechange a la structure d’ONG qui a été choisie pour le PCCC, mais le
modele actuel est considéré comme le plus adéquat. Rien n’indique qu’il faut changer de modele
ou le modifier. D’autres pays utilisent des modeles différents adaptés a la structure de leur
systeme de santé. Le PCCC entretient des liens avec d’autres pays, en particulier avec
I’Australie, afin de cerner les pratiques exemplaires ou les lecons qui pourraient étre adaptées au
contexte canadien.

Recommandations

Conception et exécution
» Le PCCC doit continuer de faciliter I’intégration et la coordination entre les huit priorités
stratégiques et les deux activités de soutien, selon les besoins. Le fait d’encourager des
méthodes intégrées pour mettre sur pied des initiatives facilitera la coordination et les
retombées.
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>

Le PCCC doit poursuivre ses efforts récemment accrus pour tenir compte des points de
vue et des besoins des Premieres nations, des Inuit et des Métis dans I’ensemble de ses
activités.

Progres

>

Le PCCC doit élaborer des mécanismes formels pour évaluer I’utilité des données et des
renseignements qu’il fournit. Les intervenants et les utilisateurs de ces données doivent
étre consultés régulierement pour mesurer I’utilité, la crédibilité et I’accessibilité des
renseignements fournis par le PCCC. Les résultats de ces consultations serviront a
I’amélioration continue du transfert et de I’échange de connaissances du PCCC.

Le PCCC doit mettre au point des mécanismes pour communiquer avec les intervenants
qui ne sont pas encore engages aupres du PCCC, mais qui travaillent dans le domaine de
la lutte contre le cancer. Pour ce faire, il pourrait participer a des conférences ou a
d’autres activités du genre pour 'y présenter des exposes.

Il est recommandé que le PCCC étudie des options visant accroitre sa présence dans les
régions, notamment la possibilité de s’affilier a des partenaires du milieu universitaire.
Une présence accrue dans les régions permettrait au personnel du PCCC d’élargir son
réseau et de créer davantage de liens avec les organisations régionales de lutte contre le
cancer. Cet aspect revét un caractére particulierement important dans le contexte du
systeme de santé canadien, d’autant plus qu’il permet aussi au PCCC de satisfaire les
besoins des provinces et des territoires.

Le PCCC doit veiller & prendre en considération les besoins des provinces et des
territoires dans toutes ses activités et initiatives, car elle a besoin de leur participation
active et de leur soutien pour atteindre ses objectifs.

Il est recommandé que le PCCC clarifie régulierement ses roles et ses responsabilités et
ceux de ses intervenants afin que toutes les personnes affiliées aux organisations
participantes soient au courant de son existence et de sa relation avec leur organisation.

Gouvernance

>

Le PCCC doit établir et mettre en ceuvre un systeme de surveillance du rendement
reposant sur des mesures qualitatives et quantitatives qui correspondent a son stade de
développement et qui lui permettent notamment de mesurer ses résultats. Comme il s’agit
d’une nouvelle organisation, il est manifeste que la surveillance du rendement portera
d’abord sur les réalisations (nombre de réunions, de rapports, etc.), pour ensuite porter
sur les résultats, a mesure que le PCCC évoluera. Pour y parvenir, il faudra la
participation entiére du gouvernement fédéral et des provinces et des territoires.

Il est recommandé que le PCCC établisse un mecanisme transparent et clairement défini
pour la sollicitation de propositions et le choix des projets a financer. Il doit aussi
disposer d’un mécanisme pour la communication des décisions prises.

Il est recommandé que le PCCC s’efforce de mieux se faire connaitre aupres de la
communauté de lutte contre le cancer ainsi qu’aupres du public canadien.
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]. INTRODUCTION

Ce chapitre présente le contexte entourant I’évaluation. On y décrit les efforts faits par des
intervenants pour établir une stratégie nationale de lutte contre le cancer ainsi que la création
d’une organisation a but non lucratif, soit la Société du Partenariat canadien contre le cancer
(PCCC)°.

1.1 STRATEGIE CANADIENNE DE LUTTE CONTRE LE CANCER

Conscients du nombre croissant des cas de cancer et des déces attribuables a cette maladie, des
intervenants de la lutte contre le cancer se sont réunis en 1999 — sous la houlette de la Société
canadienne du cancer, de I’Institut national du cancer du Canada, de I’ Association canadienne
des agences provinciales du cancer et de Santé Canada — afin d’élaborer une stratégie
pancanadienne globale et intégrée pour lutter contre le cancer. A I’étape de la planification et de
la consultation, des activités visant a mobiliser les intervenants ont été organisées et des groupes
de travail ont été formés pour évaluer les possibilités et les priorités dans onze secteurs du
continuum de la lutte contre le cancer”, ce qui a mené a la publication d’un plan d’action pour la
Stratégie canadienne de lutte contre le cancer (SCLC) et a la nomination des membres du
Conseil de la SCLC en 2002.

Le Conseil de la SCLC réunissait 30 membres, plus précisément des représentants de la Société
canadienne du Canada, de I’Institut national du cancer du Canada, d’organismes provinciaux et
territoriaux de lutte contre le cancer, de I’ Association canadienne des agences provinciales du
cancer, du Canadian Cancer Advocacy Network et de I’Agence de la santé publique du Canada,
les responsables des groupes de travail et d’action de la SCLC ainsi que des spécialistes de la
lutte contre le cancer. Son mandat était de diriger I’élaboration d’une stratégie de lutte contre le
cancer générale, viable et fondée sur des données probantes®.

Les travaux du Conseil et des intervenants se sont conclus en 2006 par la publication d’un plan
d’activités et par I’engagement du gouvernement du Canada de mettre en ceuvre la stratégie
annoncée dans le budget de 2006. Le plan d’activités présentait la vision, la mission et I’objectif
de la SCLC, une liste de secteurs prioritaires ou investir ainsi que le modéle de gouvernance
recommandée pour I’étape de la mise en ceuvre.

Veuillez noter que nous avons tenté dans la mesure du possible d’utiliser le terme « le Partenariat » pour faire
référence a la Société du Partenariat canadien contre le cancer. On a également utilisé I’acronyme correspondant, soit
le PCCC.

Les onze secteurs sont : prévention, dépistage, diagnostic, traitement, soins de soutien, soins palliatifs, oncologie
pédiatrique, ressources humaines, informatique et technologie, recherche et surveillance.

Stratégie canadienne de lutte contre le cancer : Plan d’activités 2006-2010, avril 2006.
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1.2 PARTENARIAT CANADIEN CONTRE LE CANCER

La Société du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) a été établie en 2006. 1l s’agit d’une
organisation indépendante a but non lucratif qui est financée par le gouvernement fédéral, par
I’intermédiaire de Santé Canada. Elle vise a accélérer I’application de mesures de lutte contre le
cancer pour le bénéfice de tous les Canadiens en renforgant, en exploitant et en mettant en ceuvre
le PCCC, qui compte plusieurs niveaux. Le PCCC ceuvre dans un milieu complexe fait de liens
et de partenariats entre les intervenants, dont bon nombre existaient déja avant sa création.

Le PCCC a hérité de bon nombre des composantes de la SCLC, notamment de son but et de ses
objectifs.

La SCLC vise a favoriser I’application, le transfert et I’échange de connaissances dans le

systeme canadien de lutte contre le cancer afin d’unifier les services et les connaissances offerts

et d’améliorer de facon mesurable la santé des Canadien. Plus précisement, elle a pour objectif :
e de réduire le nombre de Canadiens qui recoivent un diagnostic de cancer;

e d’améliorer la qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer;
e de diminuer la probabilité de mort par cancer.®

Méme si le modéle de gouvernance du PCCC différe sur certains points de celui présenté dans le
plan d’activités de la SCLC, il concorde néanmoins avec ses principales caractéristiques : le
PCCC est une entité juridique établie en dehors du mandat officiel du gouvernement fedéral; elle
rend compte de ses finances au ministre de la Santé; elle est régie par un conseil d’administration
qui investit a sa guise les fonds, selon le mandat du PCCC.

a)  Secteurs stratégique prioritaires du PCCGC

Le PCCC est chargée d’appliquer, de transférer et d’échanger des connaissances dans huit
secteurs stratégiques prioritaires, qui ont eté determinés pendant I’élaboration de la SCLC. Le
PCCC a donc hérité des groupes de travail et d’action de la SCLC qui en étaient auparavant
chargés Les secteurs stratégiques prioritaires du Plan d’activités de la SCLC, ainsi que les
activités connexes du Plan d’action quinquennal, sont décrits ci-dessous ainsi qu’a I’annexe A.

Prévention

Certaines choses sont liées a I’apparition du cancer, comme les substances cancérigénes
présentes dans I’environnement et au travail, I’exposition au soleil et des agents infectieux
comme le VPH. Dans d’autres cas, il s’agit de comportements modifiables, comme le tabagisme,
la consommation d’alcool, I’inactivité physique, une mauvaise alimentation et I’obésité. La
stratégie de prévention cherche a établir un équilibre entre les mesures visant ces facteurs de
risque communs afin de tirer parti au maximum des possibilités et d’éviter de répéter inutilement
les efforts faits par les partenaires d’autres secteurs du milieu de la santé publique.

6 Stratégie canadienne de lutte contre le cancer : Plan d’activités 2006-2010, avril 2006, p.12.
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Dépistage et détection précoces

Les activités de dépistage contribueraient de fagcon importante a la prévention du cancer au
Canada. Il serait toutefois possible d’en faire plus, notamment en ce qui concerne le dépistage du
cancer colorectal et des cancers du sein et du col de I’'utérus. Le PCCC cherchera a maximiser le
dépistage des sieges du cancer connus et utilisera des analyses fondées sur des données afin de
pouvoir réduire le nombre de cas et de déces au moyen du dépistage.

Normes

Il faut des normes pour pouvoir établir des pratiques exemplaires en matiére de diagnostic, de
traitement et de soins. Il faut aussi établir des indicateurs de rendement pour évaluer les services
et ainsi améliorer leur qualité et leur accessibilité. Des normes sont aussi utilisées comme
mesures dans d’autres secteurs prioritaires, comme les données de référence qui servent a évaluer
le rendement du systeme de lutte contre le cancer.

Lignes directrices sur le cancer

La collaboration entre les programmes provinciaux et territoriaux chargés des lignes directrices
sur le cancer sera facilitée, des principes communs seront établis et une infrastructure de
communication et des occasions de formation sera créée. Le PCCC orientera I’utilisation des
lignes directrice cliniques fondées sur des données probantes.

Réorientation des efforts (différents stades du cancer)

Il faut élaborer et soutenir des stratégies, des outils et des objectifs qui visent a combler les
besoins urgents en ressources, y compris sur le plan des programmes et du personnel, et faire en
sorte que les professionnels de la santé recoivent de la formation sur les soins psychosociaux et
sur les soins de soutien et en fin de vie. Ainsi, le systeme de santé pourra mieux répondre aux
besoins généraux des personnes atteintes d’un cancer.

Ressources humaines en santé

Le manque de ressources humaines pourrait mettre en péril les efforts faits pour lutter contre le
cancer et les maladies chroniques au Canada et ailleurs dans le monde. La stratégie consiste a
comprendre de quelle fagcon le PCCC peut le mieux contribuer a combler les besoins futurs sur le
plan des ressources humaines en sante.

Recherche

Dans le cadre de cette stratégie, on tirera parti de partenariats de recherche novateurs pour
s’attaquer aux nouveaux enjeux. En partenariat avec I’ Alliance canadienne pour la recherche sur
le cancer, le PCCC se servira des points forts du Canada en recherche pour s’attaquer aux
difficultés associées a la lutte contre le cancer.
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Surveillance

Cette priorité vise a fournir de meilleures données sur lesquelles fonder les activités de
prévention et de dépistage, les soins de santé et les décisions stratégiques. A cette fin, on réunira
les données épidémiologiques sur le cancer ainsi que I’information sur la prévention du cancer
des provinces et des territoires pour planifier, mettre en ceuvre et évaluer les mesures prises pour
lutter contre le cancer au Canada.

b)  Résultats attendus

En vue de faire progresser les objectifs globaux du PCCC, les résultats attendus relatifs a
chacune des huit priorités stratégiques (et a deux activités de soutien) ont été documentés dans
les plans stratégiques du PCCC; ces résultats sont également résumés a I’annexe A.

En 2008, la firme Services conseils du gouvernement a créé un modeéle logique du PCCC comme
élément du cadre de cette évaluation. Un modeéle logique mis a jour (révisé en décembre 2009
afin de mieux tenir compte de la fagon dont le PCCC fonctionne) se trouve a I’annexe B.

Les resultats attendus en regard de I’initiative du PCCC ont été établis selon trois échéances a
relativement long terme. Les résultats immédiats attendus au bout de quelques années suivant la
création du PCCC devraient étre imputables en grande partie a I’influence de cette derniere. Les
résultats a moyen terme devraient se produire dans les sept a 15 ans suivant le début de
I’initiative, et les résultats finaux subséquents dans les 25 a 30 ans.

Résultats a court terme (progrés pendant le premier mandat)

» Amélioration de la qualité du dépistage

» Acces a des connaissances fondées sur des faits et a des recherches sur le dépistage et la
prévention

» Amélioration de I’accés a des soins intégrés

Amélioration de la coordination et renforcement des capacités de recherche sur le cancer
dans la population.

» Capacité de répondre en temps réel a des questions sur les facteurs de risque et les
comportements favorisant I’apparition du cancer dans la population

» Augmentation du degré d’exactitude et d’exhaustivité des données sur la lutte contre le
cancer

» Amélioration des rapports sur le rendement dans le domaine de la lutte contre le cancer

» Coordination cohérente des ressources humaines en santé (RHS) dans la lutte contre le
cancer

A\

Résultats a moyen terme (de sept a 15 ans)

» Amélioration du dépistage et de la prévention dans la population
» Amélioration de la fagcon de vivre le cancer pour les Canadiens
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» Amélioration du systeme de lutte contre le cancer
» Intégration accrue des connaissances et de la recherche

Résultats a long terme (de 25 a 30 ans)

» Diminution du risque de mourir d’un cancer
» Diminution du nombre prévu de cas de cancer
» Amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer

c)  Ressources financieres

L’accord de financement entre Santé Canada et le PCCC prévoit un montant de 250 millions de
dollars sur cing ans divisé en versements égaux de 50 millions de dollars par année. L’accord a
été modifié au cours de la deuxiéme année afin de mieux tenir compte des écarts dans les
dépenses annuelles des initiatives pluriannuelles touchant de nombreux intervenants. Les
dépenses réelles et prévues du PCCC pendant la durée de I’accord de financement sont résumées
dans le tableau qui suit.

Tableau 1.1 : Dépenses proposées du PCCC sur une période de cing ans (a partir de janvier 2010)

_ 2007-2008 | 2008-2009 | 2009-2010 |2010-2011| 2011-2012 |5 ans Total (M $)

Initiatives stratégiques 24,1 36,4 39,9 37,2 140,1
Groupes consultatifs 3,8 7,4 5,7 4,6 4.4 25,9
Activités centrales 10 17,3 16,4 14 13,7 71,4
Réserves et ajustements 3,4 0 (1,6) 0,6 0,6 3
Total (M $) 19,7 48,8 56,9 59,1 55,9 240,4
Solde périmé 9,6 9,6
Total (M $) 250

1.3 CONTEXTE DE L’EVALUATION

L’évaluation est prévue dans I’accord de financement entre le PCCC et Santé Canada et vise &
fournir aux cadres supérieurs de Santé Canada des renseignements sur les premiers progres
réalisés par le PCCC. Elle vise aussi a éclairer les décisions entourant le financement du PCCC
par Santé Canada. Plus particulierement, I’évaluation permettra de répondre aux questions
suivantes :

» En mettant en ceuvre la Stratégie, est-ce que le PCCC a fait progresser les objectifs de
santé publique en matiere de lutte contre le cancer au Canada?

» Est-ce que cet organisme a but non lucratif constitue un moyen efficace de faire
progresser les objectifs de la SCLC?
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Au moment d’interpréter les résultats de I’évaluation, il faut garder a I’esprit un élément
contextuel essentiel, a savoir que le Partenariat en est encore a ses débuts, puisqu’il n’a été
annoncé qu’a la fin de 2006 et mis sur pied qu’en janvier 2007". Par conséquent, I’évaluation
porte en grande partie sur les premiers résultats plutdt que sur I’atteinte des résultats & moyen
terme et a long terme. La période couverte par I’évaluation va de janvier 2007 — moment de la
mise sur pied du PCCC - a janvier 2010

Les questions abordées dans I’évaluation cadrent avec les exigences habituelles du Conseil du
Trésor en matiere d’évaluation, notamment la pertinence, la conception et I’exécution, les
progres, la gouvernance, le rapport codt-efficacité et les solutions de rechange.

9. METHODOLOGIE

2.1 CONCEPTION DE L’EVALUATION

Les points et les questions abordés dans cette évaluation émanent du cadre d’évaluation élaboré
par Services conseil du gouvernement pour le compte de Santé Canada. Le cadre d’évaluation du
PCCC a été élaboré grace aux commentaires des gestionnaires de Santé Canada responsables de
la surveillance de I’entente de financement du PCCC, de méme qu’a ceux des représentants de
I’ Agence de la santé publique du Canada (ASPC), du PCCC, de la DMERM de Santé Canada et
des organisations d’intervenants du PCCC. Au debut du projet, EKOS a examiné et amélioré la
matrice d’évaluation sous la direction du comité directeur qui comprenait des représentants de
Santé Canada, de I’ASPC et des IRSC. Les mises au point et les modifications visaient
principalement & améliorer et a préciser les indicateurs et les sources de données de sorte que les
indicateurs soient clairs et qu’ils répondent aux questions d’évaluation de maniére significative.

La matrice d’évaluation comprend une approche fondée sur de nombreux eléments de preuves et
des données autant qualitatives que quantitatives. Des le début, I’élaboration de cette approche
d’évaluation s’est avérée difficile en raison du nombre élevé de questions et d’indicateurs
d’évaluation par rapport au nombre de sources de données. Par conséquent, la longueur des
guides d’entrevue et des questionnaires de I’enquéte pouvaient entrainer un fardeau de réponse
vraiment lourd pour les répondants. Certains changements ont été proposés a Santé Canada afin
d’alléger ce fardeau et, par conséquent, le nombre d’éléments de preuve visant certaines
questions a été réduit. Toutefois, dans tous les cas, plus d’un élément de preuve étaye chaque
question d’évaluation.

Le conseil d’administration du PCCC a été formé en avril 2007, tandis que la PDG a été nommée en octobre 2007.
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La nature et le moment de I’évaluation signifiaient qu’il n’y avait pas de repére ou de groupe de
comparaison a partir duquel le progrés du PCCC pouvait étre mesuré. On prévoit que les
résultats d’évaluation présentés dans ce rapport serviront de repére en regard de nombreuses
questions d’évaluation et de nombreux indicateurs de succes pour les évaluations subséquentes
du PCCC. Etant donné qu’il s’agit d’une nouvelle organisation, la majorité des efforts étaient
concentrés au début sur la mise en ceuvre et le renforcement des liens, et cela se reflete dans les
constatations.

2.2 COLLECTE DE DONNEES

Cette section énonce les méthodes de collecte de données relatives aux quatre éléments de
preuve : entrevues avec des répondants clés; enquéte aupres des intervenants du PCCC; examen
des documents et des dossiers et recension des écrits en ligne.

a)  Entrevues avec des répondants clés

Afin de dresser une liste d’intervenants du PCCC a interroger, Santé Canada a consulté le PCCC
et ses partenaires internes participant au Groupe de travail du portefeuille sur le cancer (qui
comprend des membres de divers groupes au sein de Santé Canada, de I’ASPC, des IRSC et
d’autres membres ayant un intérét aux activités liées au cancer en général et particulierement le
PCCC). Santé Canada a demandé de dresser une liste restreinte de personnes dont les
recommandations pourraient orienter I’évaluation. EKOS a regu une liste de 264 intervenants. De
ce nombre, 55 intervenants ont été choisis comme répondants et les 209 autres intervenants ont
été désignés comme participants a I’enquéte. Les entrevues avec les répondants clés ont été
menées aupres d’un total de 43 personnes. Les répondants ont été regroupés en sept catégories
par Santé Canada et le PCCC. Le nombre d’entrevues menées dans chacune de ces catégories est
réparti comme suit :

»  Gestionnaires et personnel du PCCC (n=6);
Conseillers du PCCC et spécialistes de la lutte contre le cancer (n=12);
Représentants fédéraux (n=5);

Représentants provinciaux et territoriaux, y compris des organismes provinciaux-
territoriaux de lutte contre le cancer (n=5);

Groupes de défense des intéréts, ONG (n=8);
Organisations professionnelles (n=5);

Représentants d’autres administrations (p. ex. Royaume-Uni, France, Australie, etc.)
(n=3).

YV V V

YV V V

Les guides d’entrevue ont été congus pour répondre a tous les questions et enjeux pertinents. Une
lettre de présentation bilingue et le guide d’entrevue approprié ont été envoyés par EKOS a tous
les futurs répondants avant les entrevues. Dans cette lettre, on y présentait I’évaluation et des
renseignements généraux nécessaires et on y précisait les dispositions relatives a la
confidentialité. Santé Canada a prévenu tous les intervenants avant I’évaluation, ainsi, la plupart
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des répondants s’attendaient a ce qu’on communique avec eux aux fins d’une entrevue. Peu
apres avoir envoye le premier courriel aux répondants potentiels (un ou deux jours), I’équipe de
recherche EKOS a communiqué avec les répondants potentiels afin de fixer la date de I’entrevue.

Toutes les entrevues ont été réalisées au téléphone, dans la langue officielle du répondant. On a
également rappelé aux répondants que leurs commentaires demeureraient strictement
confidentiels. Nous remarquons que dans la plupart des cas, I’assurance de la confidentialité
incite les répondants a répondre plus honnétement et ouvertement; toutefois, nous comprenons
que nous pouvons seulement leur assurer que leurs réponses demeureront confidentielles en vertu
de la Loi sur I’acceés a I’information et de la Loi sur la protection des renseignements personnels.

Les questions d’entrevue étaient ouvertes, afin de permettre aux répondants d’expliquer leurs
réponses en détail. La durée moyenne des entrevues était de 60 minutes, mais de nombreuses
entrevues dépassaient 90 minutes.

L’analyse des données d’entrevue est qualitative. Notre approche générale en ce qui a trait a
I’analyse des données d’entrevue est d’utiliser une approche d’analyse du contenu itératif dans le
cadre de laquelle les résumés d’entrevue sont examinés plusieurs fois afin de repérer et
d’améliorer les modeles et les tendances ainsi que de cerner les variations entre les catégories de
répondants. Afin d’assurer une compréhension commune des termes utilisés dans notre analyse,
les lignes directrices qui suivent sont donnees a titre indicatif en vue d’analyser et de rendre
compte des resultats d’entrevue aux fins du présent rapport.

» « Quelques répondants » = moins de 25 %

« Une petite minorité de répondants » =25 a 39 %
« Une minorité de répondants » = 40 a 49 %

« Une majorité de répondants » =50 a 59 %

« Une grande majorité de répondants » = 60 a 74 %
« La plupart des répondants » = plus de 75 %

« Presque tous les répondants » = 95 % et plus

YV VYV VY

b)  Enquéte aupres des intervenants du PCCC

L’enquéte aupres des intervenants du PCCC a éte réalisée au moyen d’une approche virtuelle. En
vue d’augmenter le taux de réponse des intervenants, on leur a téléphoné pour les inviter ay
répondre. Les intervenants a interroger comprennent des spécialistes du domaine de la lutte
contre le cancer et des bénéficiaires de financement ou d’autre appui offert par le PCCC. Les
résultats finaux comprennent 100 cas d’intervenants parmi les 209 intervenants invités a
participer, soit un taux de réponse global de 48 %. Il s’agit d’un taux de réponse élevé pour ce
genre d’enquéte, compte tenu de la courte durée pour recueillir des données.

Pres de la moitié des 100 intervenants qui ont répondu a I’enquéte sont étroitement associes aux
organismes, aux centres ou aux instituts anticancéreux (33) ou aux organisations caritatives, aux
organismes bénévoles, de défense des intéréts ou de soutien (16). Les autres sont surtout associés
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a des organisations gouvernementales (10), des autorités sanitaires régionales, territoriales ou
provinciales (9), des organismes de recherche (9), des universités ou des instituts (9), des
associations ou des corporations professionnelles (2) ou d’autres groupes qui ne sont pas
mentionnés (12).

Les intervenants qui ont répondu a I’enquéte ont signalé qu’ils sont « trés familiers » avec le
PCCC et ses initiatives; 96 % ont indiqué qu’ils sont « assez familiers » avec I’organisation (33
%) ou qu’ils « la connaissent tres bien » (62 %). Par exemple, on a demandé aux intervenants
familiers avec le PCCC s’ils connaissaient les huit priorités stratégiques et les activités de soutien
du PCCC. Dans I’ensemble, 92 % ont indiqué qu’ils I’étaient.

c) Examen des documents et des dossiers

L’objectif principal de I’examen des documents était de fournir un contexte utile en vue
d’interpréter, de confirmer et de compléter I’information recueillie par I’entremise d’autres
méthodes de collecte de données utilisées aux fins de I’évaluation. Les documents examinés
comprenaient du matériel decrivant la pertinence, la conception et la prestation, les activités, les
réalisations et la gouvernance du PCCC.

La méthodologie d’examen des documents comprenait un examen général des documents du
PCCC, de Santé Canada et du gouvernement du Canada présentés a EKOS par le PCCC et Santé
Canada. Un examen plus détaillé des documents du programme de base et de I’information du
programme affiché dans le portail PCCC a ensuite été effectué. Les extraits pertinents de la
documentation correspondaient aux questions d’évaluation relevées dans le cadre de I’examen
des documents.

L’étendue des questions d’évaluation et des enjeux faisant I’objet de I’examen des documents,
ainsi que le grand nombre de priorités et d’initiatives stratégiques du PCCC pour lesquelles
I’information devait étre examinée, ont limité la portée de I’examen des documents. Afin de
répondre efficacement aux exigences en matiére d’information de I’évaluation, I’accent a été mis
sur les communications et les rapports les plus récents. En outre, le nombre de sources
d’information se limitait, en grande partie, a un examen des documents du programme de base
(p.ex. les secteurs d’activités clés et les résultats) effectué par le PCCC.

d) Recension des écrits en ligne

La recension des écrits mettait I’accent sur les modéles de rechange du PCCC. A cet examen
figuraient des descriptions de modéles internationaux, leur efficacité, leur association a un cadre
ou un plan de lutte contre le cancer, ou toute information sur le rapport colt-efficacité de ces
approches et toute pratique exemplaire cernée.

Les ressources qui ont orienté le volet de la recension des écrits ont été en grande partie
recueillies gréce a nos efforts dans le cadre de recherches dans Internet en tapant des termes
suivants : lutte contre le cancer (pays), organisme de lutte contre le cancer (pays). Des enquétes
téléphoniques et des entrevues aupres de spécialistes ceuvrant dans le domaine de la lutte contre
le cancer a I’échelle nationale et internationale ont également été menees. Cela comprenait des
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entrevues avec des organismes de lutte contre le cancer au Royaume-Uni et en Australie. Par
ailleurs, un répondant clé nous a fourni quelques documents de I’Organisation mondiale de la
Santé (OMS) et de « The Economist ».

2.3 LIMITES

Comme dans toute évaluation, il existe de nombreuses limites a la présente étude. Le lecteur est
encouragé a en tenir compte lorsqu’il examine les constatations présentées dans ce rapport
d’évaluation. Les principales limites liées a cette évaluation sont présentées dans les sections qui
suivent.

a)  Entrevues avec des répondants clés

La majorité des réepondants clés ont un intérét dans le PCCC. Les personnes interrogées arrivent
souvent a I’entrevue avec des points de vue empreints de parti pris, ¢’est pourquoi il est trés
important d’equilibrer toutes les réponses provenant des entrevues avec des données plus

« objectives » (provenant de I’examen des documents et de la recension des écrits, par exemple).
De plus, on s’attendait a ce que peu de personnes interrogées soient en mesure de formuler des
commentaires détaillés sur tous les aspects des activités du PCCC. Les rapports étaient par
conséquent axés seulement sur les répondants qui étaient en mesure de formuler des
commentaires (sauf les répondants qui ne pouvaient répondre a une question donnée provenant
de I’analyse liée a cette question).

Dans la plupart des cas, la durée des entrevues dépassait 60 minutes, ce qui pouvait étre trop
fatiguant pour certains répondants. En genéral, la qualité des réponses semblait diminuer (c.-a-d.
les réponses étaient moins détaillées) a mesure que I’entrevue avancait. Les responsables
d’entrevue ont atténué cela en permettant aux répondants de donner des réponses moins
détaillées de sorte que les répondants puissent terminer I’entrevue et obtenir de I’information sur
toutes les questions d’entrevue. Autrement dit, il fallait abaisser le niveau de détail des réponses
afin de pouvoir obtenir des réponses a toutes les questions de I’entrevue.

Des entrevues aupres 43 personnes représentant sept catégories de répondants ont été menées. En
raison du nombre relativement peu élevé de répondants dans la plupart de ces catégories et de la
nécessité de maintenir la confidentialité des réponses des répondants, I’analyse de la plupart des
résultats d’entrevue ne peut étre répartie par catégorie de répondants. Toutefois, nous avons
cherché a repérer les secteurs ou les opinions divergeaient considérablement parmi les catégories
de répondants et a expliquer ces différences, dans la mesure du possible.

b)  Enquéte aupres des intervenants

Bien que le taux de réponse de I’enquéte ait été trés élevé pour une enquéte de cette nature,
I’échantillon et le nombre d’enquétes menées ne représentent qu’une faible proportion de
personnes ceuvrant dans la lutte anticancéreuse au Canada. Le mécanisme utilisé pour
sélectionner I’échantillonnage de participants a I’enquéte permettait d’offrir un échantillonnage
dirigé, car les personnes ont été choisies par le comité directeur de I’évaluation et le PCCC
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comme étant celles qui pourraient le mieux comprendre le PCCC. Cette approche a été jugée
adéquate par les évaluateurs compte tenu du stade du cycle de vie du PCCC. Toutefois, il
convient d’interpréter les constatations de I’enquéte avec prudence lorsqu’elles sont considérées
indépendamment des autres éléments de preuve aux fins de la présente évaluation. En d’autres
termes, les constatations de I’enquéte seules ne donnent pas une évaluation compléte du PCCC
en ce qui a trait aux questions d’évaluation.

Tout comme les entrevues avec les répondants clés, peu d’intervenants étaient en mesure de
répondre en détail a toutes les questions de I’enquéte. Cela n’est pas surprenant, puisque les
intervenants concentrent habituellement leurs connaissances ou participation sur des secteurs
précis et relativement étroits du PCCC. L’analyse, sauf avis contraire, exclut les intervenants qui
ne pouvaient pas répondre a une question donnée.

c) Examen des documents et des dossiers

La forte dépendance envers les documents du PCCC limite la validité et la fiabilité de I’examen
des documents, car ce dernier présente un biais possible des résultats fournis. Une bonne partie
des documents servant a I’évaluation a été fournie par le PCCC. Toutefois, en raison de la nature
descriptive de I’examen des documents et de son objectif a fournir un contexte utile afin
d’interpréter, de confirmer et de compléter I’information recueillie par le biais des autres
méthodes de collecte de données utilisées pour cette évaluation, cette limite est considérée
comme étant admissible pour les besoins de I’évaluation. En outre, notre équipe chargée de
I’étude a recherché activement de la documentation provenant d’autres sources comme
complément de I’information fournie par le PCCC.

d) Recension des écrits en ligne

Une préoccupation particuliére a la recension des écrits et aux questions que celle-ci vise a
aborder a trait au fait que les données pertinentes ne sont pas toujours offertes au public. Cela est
d’autant plus vrai pour ce qui est des questions relatives aux finances, telles que les questions
portant sur le rapport colt-efficacité. Les autres administrations acceptent rarement de rendre ces
renseignements facilement accessibles.

e)  Limites générales

La présente évaluation a été entreprise au tout début du cycle de vie du programme et par
conséquent, il n’y a qu’une faible possibilité d’obtenir des résultats mesurables. En outre, en
raison de la nature des résultats d’une stratégie de lutte contre le cancer dans la population, ces
derniers sont considéres a tres long terme et en ce qui concerne le PCCC, on preévoit atteindre les
résultats finaux dans 25 a 30 ans.

Puisque le modeéle dont se sert le PCCC (en tant qu’ONG), fondé sur le traitement des maladies
et financé par le gouvernement féderal est nouveau, les reperes ou les groupes témoins sont
insuffisants. De plus, comme le PCCC en est a ses débuts, il n’existe pas d’évaluations
antérieures en regard desquelles mesurer le progres.
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Les renseignements émanant de I’enquéte et des entrevues aupres des répondants clés ont été
recueillis aupreés de 143 personnes. Les renseignements obtenus aux fins de I’évaluation ont été
sollicités aupres de personnes étant considérees comme étant les plus informées sur le PCCC
plutdt qu’aupres de personnes informees sur la lutte contre le cancer au Canada. L approche mise
en ceuvre était la plus réaliste compte tenu du budget et du contexte de I’évaluation (c.-a-d. trés
tot dans le cycle de vie du PCCC).

Les données quantitatives sur I’efficacité sont limitées (c.-a-d. I’atteinte des resultats) de méme
que les colts afférents, ce qui rend impossible d’aborder la rentabilité quantitative. Par
conséquent, I’évaluation pourrait seulement chercher a déterminer si le PCCC est I’approche la
plus rentable a I’aide d’une évaluation qualitative fondée sur les points de vue des intervenants et
d’une comparaison des approches utilisées dans les autres administrations.

Des limites telles que celles décrites dans le présent chapitre ne sont pas inhabituelles pour des
évaluations de programme de ce genre. Toutefois, la validité des résultats globaux était
déterminée par la comparaison des resultats des diverses sources de données probantes. Cette
approche se fonde sur de nombreux éléments de preuve, laquelle reconnait que chaque méthode
a ses forces et ses faiblesses, et que dans de nombreux cas, une méthode compense les faiblesses
de I’autre.

3. CONCEPTION ET EXECUTION

Le présent chapitre traite des questions d’évaluation relatives a la conception et a I’exécution des
programmes du PCCC, et vise notamment a déterminer s’il a été mis en ceuvre comme prévu et
si le mécanisme adopté par le PCCC est efficace.

3.1 STRUCTURE DE GOUVERNANCE DU PCCC

Santé Canada a fourni les fonds de lancement pour la période de janvier a mars 2007. Au cours
de la période de transition, un conseil permanent a été mis sur pied, les ententes de financement
ont été approuvées, des groupes d’action ont été intégrés au Partenariat (ces derniers existaient
dans le cadre de la SCLC afin d’aborder les domaines prioritaires) et une structure d’entreprise a
été établie. La phase de transition s’est terminée en octobre 2007 avec la nomination du directeur
général et de I’équipe de la haute direction, et de leur division.®

La gouvernance du PCCC est supervisée par un conseil d’administration dont la principale
responsabilité est d’assurer la surveillance et I’orientation aux membres de I’équipe de la haute
direction lors de la mise en ceuvre de la stratégie. Le conseil est également responsable de veiller
a ce que des mécanismes de responsabilisation efficaces, cadrant avec leurs responsabilités
fiduciaires, soient en place. Le conseil surveille le rendement organisationnel du PCCC en regard
de ses priorités établies et des éléments livrables et prend les mesures correctives, au besoin.

®  BBMD Consulting. Evaluation indépendante du Partenariat canadien contre le cancer, Rapport final. Avril 2009.
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La structure de gouvernance du conseil a tenu compte de la nécessité d’obtenir une
représentation de différents groupes de sorte a avoir un effectif pancanadien et bien informé. Le
conseil est structuré de maniére a comprendre un représentant du gouvernement fédéral, cing
représentants des gouvernements provinciaux, un observateur du Québec, cing représentants
régionaux possédant de I’expérience dans le domaine du cancer, un représentant de la SCC, un
représentant de la CAPCA, un Autochtone et des personnes atteintes du cancer ou ayant survécu
au cancer®. Les conseillers du PCCC sont élus et nommés de sorte qu’ils apportent une
contribution réelle a I’échelle du conseil ou de la direction et qu’ils offrent des compétences
variées, notamment dans le domaine des finances, de la gestion et des activités. Le conseil a
établi des reglements et des politiques destinés a favoriser la gouvernance efficace. Le conseil a
également mis sur pied des comités, notamment de la gouvernance et des nominations, des
finances et de la vérification et du rendement.'® La perspective du patient est représentée par des
personnes atteintes du cancer ou y ayant survécu au sein du conseil et des groupes consultatifs.

Au debut de son mandat, le PCCC a mis sur pied un conseil consultatif. Ce dernier a joué un role
de ressource auprés des membres du conseil, des cadres et des présidents des groupes
consultatifs (autrefois appelés groupes d’action) lors de la mise en ceuvre de la stratégie du
PCCC. Le conseil consultatif a été coprésidé par le vice-président du conseil et le PDG. Parmi
les autres membres figuraient des spécialistes de lutte contre le cancer et des présidents des
groupes consultatifs. Le conseil consultatif a depuis été dissous.

Les groupes consultatifs (autrefois appelés groupes d’action) sont des réseaux de collaboration
de speécialistes bénévoles dont la tache consiste a recueillir de I’information et de I’expertise sur
la lutte contre le cancer dans I’ensemble du systéeme de santé canadien. Chaque groupe
consultatif est dirigé par un président, spécialiste en la matiere reconnu. Son organisation
d’accueil (p. ex. une université ou une ONG) et lui-méme recoivent une compensation pour cette
participation. Les présidents rendent compte aux vice-présidents de leurs responsabilités de
leadership. Les membres des groupes consultatifs sont choisis dans tout le Canada et
comprennent des professionnels et des administrateurs de la sante, des épidémiologistes, des
chercheurs, des patients et leurs familles. La composition de chaque groupe consultatif est souple
et peut changer selon les besoins. D’apreés le PCCC, les groupes consultatifs font actuellement
I’objet d’un renouvellement du processus d’adhésion, exercice qui se poursuivra jusqu’au

1% avril 2010. Il y a actuellement sept groupes consultatifs.

Les données émanant de I’examen des documents mené dans le cadre de la présente évaluation
indiquent que depuis septembre 2009 tous les postes au sein de I’équipe de la haute direction du
PCCC ont été pourvus. L’équipe de la haute direction du PCCC se compose du PDG, de trois
vice-présidents et du chef des services financiers et d’administration. En plus de I’équipe de la
haute direction du PCCC, il y a sept présidents de groupe consultatif (Lignes directrices contre le
cancer, Ressources humaines en santé, Surveillance, Prévention primaire, Recherche, Dépistage
et Expérience globale du cancer). Sept directeurs appuient les secteurs prioritaires et les groupes
consultatifs et d’autres directeurs qui travaillent aux activités centrales (gestion du savoir et
finances, entre autres).

®  Réglement n° 4 du PCCCC
" Ppartenariat canadien contre le cancer. Plan stratégique 2008-2012, février 2008.
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En se fondant sur les données probantes émanant de I’examen de la
documentation du PCCC, celui-ci a élaboré un modéle de gouvernance et a
pourvu tous les postes clés de direction et des échelons supérieurs. Selon les
données, le modéle de gouvernance du PCCC est efficace, en ce sens qu’il
assure un suivi de I’équipe de la haute direction et comprend la participation
des experts externes et des intervenants dans la lutte anticancéreuse.

3.2  MESURE DANS LAQUELLE L’EXECUTION APPUIE LES PRIORITES
STRATEGIQUES

Comme indiqué dans les sections précédentes, le PCCC a été établie en vue de mettre en ceuvre
les priorités stratégiques de la SCLC. Les huit secteurs prioritaires et les deux activités de soutien
continuent de servir de fondement aux activités du PCCC. Chaque secteur prioritaire traite d’un
aspect clé de la lutte contre le cancer au Canada et est reconnu par de nombreux organismes
internationaux comme étant essentiel a la mise en ceuvre d’une stratégie intégrée de lutte contre
le cancer. Les tableaux ci-dessous donnent un apercu des initiatives stratégiques actuelles telles
qu’elles ont été presentées aux intervenants lors du forum — Dynamique : La lutte contre le
cancer en action, organisé par le PCCC en juillet 2009.

Tableau : Initiatives stratégiques par priorité stratégique et cadres de base (juillet 2009)

Priorité stratégique Initiatives stratégiques

- COALITION (connaissances et action liées pour une meilleure prévention)

Prévention primaire - CAPTURE
- CAREX
Dépist - Dépistage du cancer colorectal
epistage - Dépistage du cancer du col de I’utérus
- Initiative en matiére de stadification (comprend le projet sur les rapports synoptiques en
. pathologie)
Surveillance

- Réseaux de surveillance et d’épidémiologie du cancer
- Portail P.L.A.N.E.T. sur la lutte contre le cancer Canada
Observations synoptiques (chirurgie)

Can-ADAPTE (programme d’adaptation des lignes directrices)
- Amélioration de la capacité

Lignes directrices contre le
cancer

- Survie
Soins liés au cancer intégrés et axés sur la personne (comprend des projets sur le dépistage
de la détresse, les intervenants pivots et les soins palliatifs)

- Portail canadien en soins palliatifs

Expérience globale du cancer

Ressources humaines en santé |-  Modéles de prestation de services en RHS (y compris un projet de mentorat électronique)

- Projet de partenariat canadien Espoir pour demain
Recherche - Recherche translationnelle : dépistage précoce du cancer du poumon
- Stratégie de recherche sur le cancer pancanadienne

- Normes

- Assurance de la qualité pour I’'immunohistochimie (IHC) diagnostique
- Qualité en endoscopie

- Qualité en radiation

Qualité et normes
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Priorité stratégique Initiatives stratégiques

Communications et - Réseau canadien de lutte contre le cancer et Patient Voice (perspective des patients)
participation du public - Plan d’action pour les Premiéres nations, les Inuits et les Métis

- Vue sur le cancer Canada (portail)

Gestion du savoir . .
- Gestion du risque de cancer

Source : Dynamique : La lutte contre le cancer en action; les 7 et 8 juillet 2009, rapport sommaire, Partenariat canadien de
lutte contre le cancer, octobre 2009

On a demandé aux gestionnaires du PCCC de formuler des commentaires sur la mesure dans
laquelle ils ont I’impression que la structure organisationnelle appuie la mise en ceuvre
horizontale et la coordination des huit priorités stratégiques et des deux activités de soutien. Tous
les gestionnaires interrogés conviennent que la structure organisationnelle du PCCC appuie la
mise en ceuvre horizontale et la coordination; cela est illustré dans la section 4.1 ou de
nombreuses activités pouvant s’appliquer a plus d’un résultat stratégique sont énoncées.
Toutefois, pres de la moitié des gestionnaires interrogés ont signalé que le processus
d’intégration au sein des huit priorités et des deux activités de soutien est, malgré quelques
progres réaliseés tot, encore en progression. Comme I’a expliqué un répondant, les gens qui
travaillent habituellement dans le secteur de la lutte contre le cancer ne sont pas habitués a
travailler de maniére coordonnée ou horizontale. Les domaines de la lutte contre le cancer sont
des domaines verticaux particuliers, ainsi, une personne travaillant au dépistage ne travaillera
qu’au dépistage, etc. Ce répondant a de plus expliqué que le PCCC encourage activement les
gens & collaborer dans les huit priorités stratégiques.

Les faits indiquent que les huit priorités stratégiques et les deux activités de
soutien servent de fondement & toutes les activités du PCCC. Tous les projets mis
en ceuvre par le PCCC sont directement liés a ces priorités stratégiques et a ces
activités de soutien. Toutefois, moins de preuves étayent le point de vue selon
lequel les priorités stratégiques et les activités de soutien seraient complétement
intégrées et coordonnées. Les données indiquent que le PCCC réunit les gens
participant a chacune de priorités stratégiques et qu’elle encourage la
collaboration; toutefois, compte tenu des facons de travailler préexistantes,
I’intégration et la coordination complétes prendront du temps.

3.3 MODIFICATIONS APPORTEES A LA CONCEPTION ET A
L’EXECUTION A CE JOUR

La stratégie initiale du PCCC a été améliorée en février 2008. Les améliorations apportées visent
a tenir compte de I’évolution de la SCLC en se concentrant sur les domaines ou le conseil estime
que le PCCC aurait I’effet le plus mesurable dans les limites de son mandat quinquennal.

Gréace a I’information recueillie aux fins de la présente évaluation, des modifications ont été
apportées a la conception et a I’exécution du PCCC. Les principales modifications sont
présentées ci-dessous.

Société du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) — Evaluation — Rapport Final 15
Santé Canada — mai 2010



» Groupes consultatifs (appelés auparavant groupes d’action) : En 2009, le PCCC a
entrepris le renouvellement de ses groupes consultatifs en mettant en ceuvre un processus
plus formel de recrutement et de sélection pour que les membres des groupes consultatifs
demeurent suffisamment variés et pour améliorer la reddition de compte. A compter de
2010, le PCCC affichera un message en ligne pour les membres et les organisations
partenaires au sujet de la coordination de leurs représentants au sein des groupes
consultatifs.

» Conseil consultatif : Comme les initiatives dans les secteurs prioritaires sont mises en
ceuvre et appuyées par I’évolution de leurs propres mécanismes de consultation, le
conseil d’administration a décidé de dissoudre le Conseil consultatif en 2009-2010,
conformément aux constatations de I’évaluation indépendante du PCCC. Les membres du
défunt Conseil consultatif qui ne sont pas présidents continuent de prendre part a d’autres
mécanismes de consultation au sein du PCCC. Le Conseil consultatif était copréside par
la vice-présidente du conseil et la présidente-directrice générale. Parmi les autres
membres, on comptait des experts de la lutte contre le cancer et les présidents des
groupes consultatifs. Le réle du Conseil consultatif a, au depart, été modifié en septembre
2008 afin qu’il soit plus consultatif pour la haute direction du PCCC plutdt que pour le
conseil d’administration. Cela a été remplacé en partie par des avis impartiaux destinés au
conseil d’administration (voir ci-dessous).

» Avis impartiaux au conseil d’administration : Le PCCC a mis en ceuvre un processus
informel pour tirer parti de I’expertise dans la lutte contre le cancer au Canada et a
I’échelle internationale en réunissant des conseillers indépendants afin qu’ils fassent des
présentations aux membres du conseil d’administration, au besoin. **

» Efforts recentrés vers des résultats mesurables : En raison de la nécessité d’obtenir
des résultats mesurables d’ici la fin de son mandat, le PCCC a entrepris de financer et de
mettre en ceuvre les initiatives qui avaient le plus de chances de produire des résultats
mesurables au cours du mandat de cing ans. Cette modification découle, en partie, de la
maniere avec laquelle la stratégie a été élaborée et a évolué. Comme I’a expliqué le
gestionnaire du PCCC interrogé pour la présente évaluation, I’éventail d’activités
possibles dans le cadre de la stratégie a été élaboré par un large éventail d’intervenants
d’un bout a I’autre du pays et visait a englober toutes les activités possibles. 1l s’agissait,
dans ce sens, d’une liste de toutes les activités qui pourraient étre mises en ceuvre dans le
cadre de la stratégie. Prenant conscience de la nécessité de produire des résultats
tangibles d’ici la fin de son premier mandat, le PCCC a amélioré la liste des activités de
facon a ce que des résultats mesurables puissent étre obtenus dans le délai relativement
court de son entente de financement avec Santé Canada. Il s’agissait d’un élément clé de
la version de février 2008 de la stratégie améliorée du PCCC.

Les personnes interrogées aux fins de la présente évaluation étaient presque unanimement
d’accord avec les modifications apportées a la conception et a I’exécution du PCCC. Quelques
membres du conseil d’administration ont remarque que les efforts déployés et les priorités du
PCCC demeurent conformes a la stratégie et que les modifications apportées a ce jour n’ont pas
été vraiment importantes.

I Partenariat canadien contre le cancer. Note d’information : élaboration du plan organisationnel 2010-2011, conseil

d’administration, décembre 2009.
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Comme c’est souvent le cas avec de nouvelles organisations, le PCCC a évolué
et apporté des modifications a sa conception et a son exécution. Les données
indiguent que les modifications apportées par le PCCC ont été significatives,
réfléchies et qu’elles tiennent compte du milieu évolutif dans lequel le PCCC
évolue. Rien n’indique gue les intervenants s’opposeraient aux modifications
apportées par le PCCC, ni qu’ils refuseraient d’adhérer a ses idées et a ses
principes. En fait, les changements apportés sont percus par une vaste majorité
d’intervenants interrogés comme faisant partie de I’évolution d’une nouvelle
organisation et d’un processus d’ajustement de la conception et de I’exécution.

3.4 INTEGRATION DU CONTENU ET DES QUESTIONS CONCERNANT
LES AUTOCHTONES

L’entente de financement visant le PCCC stipule expressément que tous les secteurs prioritaires
comprendraient des activités pour tenir compte des considérations autochtones.

Au début de la mise en ceuvre du PCCC, les organisations autochtones avaient espéeré que soit
nommeé au sein du conseil d’administration un représentant de chacune des organisations inuites,
métisses et des Premiéres nations. Ces trois groupes étaient représentés en raison de leur
specificité culturelle et géographique ainsi que de leurs besoins et de leurs priorités en matiére de
soins du cancer. En fin de compte, on a déterminé que la structure, dans son ensemble, et le
cadre pour les nominations au conseil d’administration ne permettaient pas trois nominations
(une de chacune des organisations représentant les Premieres nations, les Métis et les Inuits). Par
conséquent, une stratégie de caucus a été élaborée. Cette stratégie a été généralement bien recue
par les communautés inuites, métisses et des Premieres nations et des organisations
représentatives. Le caucus, formeé deux fois par année, est composé de trois organisations
représentatives des Premiéres nations et d’un membre du Conseil autochtone du PCCC. Cela
donne a la direction de chaque organisation I’occasion de se rencontrer en personne pour discuter
de la lutte contre le cancer et de formuler des commentaires au sujet de la stratégie. La
reconnaissance, dans le cadre du PCCC, du caractere distinctif de ces trois Premiéres nations est
renforcée par I’abandon par le PCCC du terme « Autochtone » au profit de « Premiéres nations,
Métis et Inuits ».

En plus du caucus, un gestionnaire de programme a été embauché pour traiter des problémes liés
aux Premieres nations, aux Inuits et aux Métis et un comité consultatif propre aux Premieres
nations a éte formé (le comité de planification du forum national sur la lutte contre le cancer au
sein des Premieres nations, des Inuits et des Métis). De plus, le PCCC prévoit lancer le portail
des pages contenant de I’information sur les Premiéres nations, les Métis et les Inuits. Le role du
gestionnaire est de trouver des occasions de tirer parti du travail effectué dans les secteurs
prioritaires existants et d’obtenir du comité consultatif des commentaires au sujet des possibilités
que peuvent faire progresser les communautés et les faire approuver. On prévoit que le comité
consultatif jouera un réle clé dans I’élaboration d’un plan d’action culturellement pertinent et axé
sur les communautés. On prévoit que, dans le cadre de ce plan d’action, le travail effectué dans
les secteurs prioritaires sera exploité et que le besoin d’initiatives adaptées culturellement et
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spécifiques sera pris en compte. Une fois élaboré, le plan d’action sera présenté a chaque
organisation représentant les Premieres nations, les Inuits et les Métis aux fins de validation. La
création, dans le portail, d’une partie consacrée aux peuples autochtones a été le résultat direct
des commentaires formulés par les représentants des Premieres nations, des Inuits et des Métis,
qui ont signalé le besoin d’un lieu ou les peuples autochtones pourraient partager et adapter le
matériel culturellement pertinent et améliorer leur propre travail au sein de leurs communautés
respectives.

Comme il n’y avait pas, dans la SCLC, d’activités permettant de tenir compte des considérations
autochtones, la premiere étape entreprise par le PCCC a consisté en la mobilisation de chacune
de ces parties en vue de planifier un forum pour les Premiéres nations, les Inuits et les Métis. Les
participants au forum ont confirmé leur préférence pour un plan adapté culturellement. De plus,
le PCCC a conclu, en 2008, un partenariat avec Saint Elizabeth Health Care pour tirer profit de
son programme @ YourSide Colleague, destiné aux fournisseurs de soins des communautés des
Premieres nations en vue de créer un cours sur le cancer pour traiter de questions liées a la
prévention, au dépistage, au traitement et aux soins. Le cours a été concu, validé et lancé en
décembre 2008.

Méme si le PCCC n’a pas encore accompli de progrés mesurables en ce qui a trait a I’intégration
des considerations autochtones dans ses secteurs prioritaires, quelques personnes interrogées
pour cette évaluation ont souligné les complications associées a I’intégration du contenu et des
questions concernant les Premieres nations, les Inuits et les Métis. Par exemple, I’absence d’un
numéro d’identification lié aux Autochtones dans le Registre canadien du cancer ainsi que la
variété des besoins et des priorités des Premieres nations, des Inuits et des Métis en ce qui a trait
a la lutte contre le cancer. Cependant, comme il en a été question précédemment, le PCCC a
entrepris de longues consultations avec les organisations inuites, métisses et des Premiéres
nations, consultations qui méneront a I’application adéquate culturellement des considérations
autochtones dans les activités et les priorités du PCCC.

Les données indiquent que le PCCC a connu un lent départ dans son travail visant a
tenir compte des considérations autochtones dans ses activites et ses secteurs
prioritaires. Les progres accomplis a ce jour ont été lents en raison de la nécessité de
permettre aux peuples autochtones (Premieres nations, Inuits et Métis) d’exprimer
leur point de vue concernant la planification des activités afin qu’elles soient
pertinentes et adéquates culturellement et que les peuples autochtones prennent part
a cette planification. Méme si le PCCC a commencé seulement récemment a mettre
en place des mécanismes permettant d’intégrer les points de vue des Premiéeres
nations dans ses activités, il existe des preuves selon lesquelles les intervenants des
peuples autochtones sont satisfaits de I’orientation générale des efforts du PCCC
dans ce domaine. Le PCCC continue de travailler a un plan d’action pour les
Premieres nations, les Inuits et les Métis qui est censé étre terminé au cours du
prochain exercice.
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4. SUCCES

Le présent chapitre traite du succés du PCCC en ce qui a trait a ses résultats immédiats ainsi qu’a
la possibilité de réaliser ses résultats intermédiaires et finaux.

4.1 PROGRES REALISES CONCERNANT L’OBTENTION DE
RESULTATS IMMEDIATS

Les résultats a court terme dont il est question dans le modéle logique du PCCC sont les
suivants :

» amélioration de la qualité du dépistage et acces a des connaissances sur des faits et a des
recherches sur le dépistage et la prévention;

» amélioration de I’accés a des soins intégrés;

» amélioration de la coordination et renforcement des capacités de recherche sur le cancer
dans la population;

» capacité de répondre en temps réel a des questions sur les facteurs de risque et les
comportements favorisant I’apparition du cancer dans la population;

» augmentation du degré d’exactitude et d’exhaustivité des données sur la lutte contre le
cancer;

amélioration des rapports sur le rendement dans le domaine de la lutte contre le cancer;

» coordination cohérente des ressources humaines en santé (RHS) dans la lutte contre le
cancer.

A\

Les progres concernant I’obtention de chacun de ces résultats sont abordés dans les parties a) a g)
ci-dessous. Bien que des exemples précis de progres réalisés dans le cadre du PCCC concernant
chacun des résultats énoncés soient présentés dans les parties qui suivent, cette liste n’est pas
exhaustive. Celle-ci sert plut6t a donner au lecteur un apercu des types d’activités entreprises par
le PCCC. De plus, la gestion des connaissances est une activité de soutien clé pour les
réalisations du PCCC et il est question de cette activité dans la partie 5.5. Les parties qui suivent
sont conformes au modéle logique du PCCC et a la production de rapports sur les résultats a
I’intention de Santé Canada.

a)  Ameélioration de la qualité du dépistage et acces a des connaissances
fondées sur des faits et a des recherches sur le dépistage et la prévention

Le dépistage précoce du cancer peut avoir des conséquences importantes pour le traitement et la
survie. Le PCCC appuie le dépistage organisé dans le cadre de programmes offerts dans la
population, dont des tests de grande qualité a tous dans un groupe démographique précis. Les
programmes de dépistage sont appuyés par I’élaboration d’indicateurs de rendement, I’échange
de stratégies efficaces destinées a améliorer I’acces et la participation, et I’encouragement de la
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collaboration entre les administrations au Canada. Le dépistage du cancer colorectal et la lutte
contre le cancer du col de I’utérus font partie des initiatives stratégiques pour le secteur
prioritaire du dépistage.

La prévention est habituellement considérée comme une pierre angulaire de la lutte contre le
cancer dans le monde et un élément important de la stratégie globale du PCCC. Le travail du
PCCC consiste notamment a aider a I’établissement d’un fonds de connaissances plus solide
pour appuyer les initiatives de prévention. De plus, il y a reconnaissance du rdle des facteurs de
risque communs avec d’autres maladies, comme le diabéte et les maladies cardiaques, qui sont
liees a des facteurs de risque associés au cancer, comme une mauvaise alimentation, le
tabagisme, la consommation d’alcool et le manque d’activité physique. De bonnes relations de
travail et des partenariats avec d’autres groupes ceuvrant dans la lutte contre les maladies sont
nécessaires pour maximiser I’effet du travail du PCCC sur la santé globale de la population
canadienne. Parmi les initiatives stratégiques relatives au domaine prioritaire qu’est la prévention
se trouvent le projet

Connaissances et action liées pour une meilleure prévention (COALITION), la Plateforme
canadienne pour accroitre I’usage de données probantes du monde réel (CAPTURE) et CAREX.

Dans I’ensemble, la majorité des intervenants interrogés estiment que le PCCC a fait des progres
dans I’amélioration de la qualité du dépistage et de I’acces a des connaissances sur des faits et a
des recherches sur le dépistage et la prévention. Les résultats de I’enquéte effectuée aupres des
intervenants étaient les mémes pour presque tous les répondants, ce qui indique que le PCCC a
donné au moins quelques résultats positifs.

Les répondants au sondage ont été invités a donner des exemples de progres réalisés a ce jour
dans I’ameélioration de la qualité du dépistage et de I’acces aux connaissances fondéees sur des
données probantes et de la recherche sur le dépistage et la prévention. Les exemples fournis
indiquent que les intervenants sont bien sensibilisés aux efforts du PCCC dans ce domaine.
Plusieurs répondants ont signalé que, a ce jour, I’accent a été principalement mis sur le dépistage
du cancer colorectal. Les personnes interrogées ont donné des exemples similaires de progres
accomplis en matiére de dépistage et de prévention; quelques-unes ont d’ailleurs mentionné que
la contribution du PCCC, qui a permis de réunir tous les intervenants clés et de faciliter
I’élaboration de lignes directrices, a été de tres grande valeur. De plus, il a également été
mentionné que le PCCC a aidé les provinces et les territoires a tirer parti de la collaboration.

Quelques répondants ont aussi fait remarquer que des efforts sont déployés concernant le
dépistage du col utérin au moyen de la mise au point d’indicateurs et de I’élaboration de lignes
directrices, ainsi que les vaccins contre le papillomavirus, la surveillance du papillomavirus et la
diffusion de messages cohérents concernant le papillomavirus. Certains ont souligné I’utilité de
la recherche ou de I’analyse entreprise sur le mérite du test de dépistage de I’antigéne prostatique
spécifique pour le dépistage du cancer de la prostate.

Voici un échantillon de quelques-unes des contributions clés du PCCC dans les domaines du
dépistage et de la prévention :
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» Le Réseau national du dépistage du cancer colorectal : Composé de représentants

des gouvernements provinciaux et territoriaux, de responsables de programmes de
dépistage ainsi que de représentants d’importantes organisations luttant contre le cancer
et associations médicales au Canada, le Réseau a été crée et est présidé par le PCCC. Par
I’entremise du Réseau, les provinces et les territoires collaborent a I’établissement de
mesures visant a indiquer la qualité du dépistage du cancer colorectal. Un groupe de
discussion parrainé par le PCCC en mai 2008 et un groupe de discussion chargé d’assurer
le suivi en 2009 ont conduit a I’établissement d’un ensemble d’indicateurs de qualité pour
le dépistage du cancer colorectal. *?

» Legroupe du partenariat principal de lutte contre le papillomavirus : Groupe

travaillant a I’élaboration d’un plan d’action permettant d’intégrer I’ immunisation, le
dépistage et le diagnostic. Le groupe offre un forum de discussion permettant de limiter
le chevauchement, de maximiser la synergie, d’échanger les progres et de faciliter
I’harmonisation des stratégies.

» L’Initiative pancanadienne de dépistage du cancer du col utérin : Forum national de

discussion et de mesures visant a améliorer la lutte contre le cancer du col utérin.
L’initiative compte des représentants clés venant des provinces et des territoires, des
groupes de professionnels des soins de santé, du gouvernement fédéral et d’organisations
nationales de lutte contre le cancer. =

» Coalition — Connaissances et actions liées pour une meilleure prévention : Projet

visant a contribuer a I’élargissement de la portée et a I’accroissement de I’impact des
efforts concertés de prévention des maladies chroniques a I’échelle des municipalités, des
régions, des provinces, des territoires et du pays en favorisant la collaboration entre les
groupes de chercheurs, de praticiens et de spécialistes des politiques participant déja a la
prévention du cancer et d’autres maladies chroniques.

» Plateforme canadienne pour accroitre 'usage de données probantes du monde

réel (CAPTURE) : Projet visant a établir une plateforme permettant d’élaborer, de valider
et d’utiliser des indicateurs et des outils communs servant a I’évaluation des politiques et
des programme de prévention primaire. A long terme, le projet se traduira par une
approchelgle la prévention des maladies chroniques plus coordonnée et plus factuelle au
Canada.

» CAREX Canada : Projet visant I’intégration des sources de données sur la variation

géographique de I’exposition aux substances carcinogenes et I’élaboration d’une carte de
la présence et de la fréquence des substances trouvées dans les lieux de travail et
I’environnement, au pays. A long terme, ce projet permettra d’établir les priorités
d’action visant la réduction de la présence des cancérogénes dans I’environnement.*®

» Le PCCC a créé des comités d’experts pour mieux comprendre les nouvelles découvertes

scientifiques dans le domaine du depistage, appelé « Science par anticipation ». En
prévision des publications sur les nouveaux faits, des comités d’experts examinent et
résument les données existantes et se préparent a intégrer les nouvelles découvertes. Des
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Janvier 2010: http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/colorectal
Janvier 2010: http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/papillomavirus
Janvier 2010: http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/coalition
Janvier 2010: http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/platforme
Janvier 2010: http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/carex
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déclarations rapides de cas sont préparées pour de multiples intervenants afin d’obtenir
une compréhension commune et comprendre les nouvelles données. Les experts peuvent
répondre aux questions soulevées par les médias. De plus, un énoncé de consensus peut
étre redigeé, au besoin. Ce processus facilite I’obtention d’un consensus parmi les experts
au Canada. Ces renseignements peuvent contribuer a I’intégration de nouvelles données
probantes dans la politique. Le premier comité ceuvrait dans le domaine du cancer de la
prostate et du test de dépistage de I’antigéne prostatique spécifique.

Dans I’ensemble, les données recueillies dans le cadre de I’enquéte, des
entrevues et de I’examen des documents indiquent que le PCCC a réussi a
améliorer la qualité du dépistage et I’acces a des connaissances sur des
faits et a des recherches sur le dépistage et la prévention. Le dépistage du
cancer colorectal a manifestement connu du succes.

b)  Amélioration de I’acces a des soins intégrés

L’insuffisance de soins intégrés et axes sur le patient constitue I’une des principales difficultés
signalées par les patients atteints du cancer et leurs familles. Pour nombre de personnes, un
mangue d’acces a I’information et aux soins de soutien rend I’expérience du cancer plus
éprouvante. Un nombre croissant d’éléments laisse aussi supposer que les survivants continuent
d’avoir des besoins particuliers lorsque le traitement est terminé. Pour d’autres, une amélioration
des soins palliatifs est nécessaire. Le PCCC s’efforce d’assurer et d’encourager le leadership
pour favoriser des soins intégrés et axés sur la personne au cours de I’expérience globale du
cancer. Les initiatives stratégiques comprennent les soins liés au cancer intégrés et axes sur la
personne et Survie.

Pres de tous les intervenants interroges, soit 80 pour cent, ont affirmé que les conséquences
avaient été au moins modérées. De cette proportion, 49 pour cent ont affirmé que la portée des
conséquences a été modérée et 31 pour cent ont affirmé que le PCCC a bien réussi a ce chapitre.

Les réponses des personnes interrogées ont été plus partagées en ce qui concerne ce qui a été
accompli a ce jour par le PCCC dans ce domaine. Alors que certaines personnes interrogées ont
mentionné les bases jetées et certaines initiatives entreprises, comme le programme des
intervenants pivots, le dépistage de la détresse et I’initiative liée a la survie, les réponses de
certains répondants donnent a penser que cette question est complexe. Les soins aux patients sont
du ressort des provinces et des territoires, ¢’est pourquoi il est difficile d’accomplir des efforts de
concertation et il faudra du temps pour progresser.

Les répondants au sondage ont été invités a donner des exemples de progres réalisés a ce jour
concernant I’acces aux soins intégrés et axés sur la personne. Parmi les exemples cités par les
répondants, il y avait un large éventail d’activités et d’initiatives dirigées par le PCCC, y compris
le travail sur les besoins psychosociaux, les lignes directrices relatives aux pratiques, le
programme de survie, le travail lié aux soins palliatifs, le dépistage de la détresse et les outils
destinés aux intervenants pivots.
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Voici un échantillon de quelques-unes des contributions clés du PCCC dans le domaine des soins
intégrés et axes sur la personne :

» L’initiative des soins liés au cancer intégrés et axés sur la personne : Initiative
visant a réunir des experts du dépistage de la détresse et des intervenants pivots afin
qu’ils adoptent des mesures relatives a ces éléments importants des soins du cancer.
L’objectif est de créer des programmes de dépistage de la détresse et d’intervenants
pivots dans au moins six nouveaux domaines d’ici 2012.*’

» L’initiative de survie : Initiative visant a répondre aux besoins des patients apres la fin
des traitements du cancer. A I’heure actuelle, I’accent est mis sur les projets d’application
des plans relatifs aux soins et les modeles de soins pour orienter les survivants et leurs
fournisseurs de soins au cours de la transition et des étapes a long terme qui suivent le
traitement.*®

Si I’on se fie aux constatations de I’évaluation, on commence a
remarquer des progres en matiére d’acceés amélioré aux soins intégrés
et axés sur la personne. Cependant, il reste beaucoup a faire avant que
les patients atteints du cancer bénéficient directement du travail
coordonne du PCCC. Les intervenants interrogés reconnaissent qu’il
s’agit d’un objectif particulierement difficile a atteindre en raison des
conséquences pour les champs de compétence : les soins aux patients
relévent directement des provinces et des territoires et il faudra un
effort continu pour encourager le changement.

c¢)  Amc¢lioration de la coordination et renforcement des capacités en
recherche sur le cancer dans la population

Comme les provinces et les territoires réalisent des études sur le cancer de maniére indépendante,
il n’existe pas de norme nationale s’appliquant aux données de recherche. Le PCCC s’emploie a
favoriser la production de données de recherche uniformes a I’échelle nationale en vue de
faciliter la mise en commun de pratiques exemplaires dans I’ensemble du systeme de lutte contre
le cancer.

D’apreés les résultats du sondage, le PCCC a joué un role important dans la coordination et le
perfectionnement de la recherche. En effet, presque tous les répondants ont indiqué que le PCCC
a exercé une influence. Les résultats des entrevues avec les répondants clés sont aussi positifs :
presque la moitié des personnes interrogees ont fait remarquer qu’il s’agit Ia d’un domaine ou les
progres ont été particulierement évidents. Quelgues répondants ont expressément fait I’éloge du
PCCC pour la collaboration d’un si grand nombre d’intervenants diversifiés dans ce domaine.
Ces personnes ont explicitement mentionné I’étude de cohorte et I’initiative COALITION a titre
d’exemples.
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Voici un apercgu des principales contributions du PCCC a I’amélioration de la coordination et au
renforcement des capacités en recherche.

» L’Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer (ACRC) est le groupe
consultatif qui coordonne les efforts de recherche en matiere de lutte contre le cancer.
L’Alliance, qui compte 24 organisations membres, réunit la plupart des grands
organismes de financement de la recherche sur le cancer au Canada et posséde ses
propres reglements administratifs. Le PCCC assure le financement de base de I’ACRC,
soutenant ainsi ses opérations. A titre de groupe consultatif sur la recherche, I’ACRC
dresse I’inventaire des possibilités pour le PCCC de permettre la réalisation de projets de
grande envergure, que les membres ne pourraient réaliser individuellement.

Deux initiatives a grande échelle ont été retenues. La premiere est le Projet de partenariat
canadien Espoir pour demain (également appelé « étude de cohorte »), une étude a long
terme sur la population. La seconde est une initiative de recherche translationnelle, en
partenariat avec I’Institut de recherche Terry-Fox, qui vise a appliquer dans la pratique
les découvertes réalisées en laboratoire.

» Le cancer est causé par une combinaison de facteurs génétiques, comportementaux et
environnementaux. Le Projet de partenariat canadien Espoir pour demain (également
appelé « étude de cohorte ») vise a comprendre tous ces facteurs et leur incidence a long
terme sur les risques de cancer. Il s’agit de la plus vaste étude sur la population réalisée
au Canada a ce jour. Au cours des années a venir, cing chercheurs principaux et leurs
organismes d’accueil, dans cing régions différentes, uniront leurs efforts en vue de
recruter 300 000 Canadiens pour constituer ce « laboratoire démographique ». Le projet,
dont la coordination et le financement a I’échelle nationale seront principalement assurés
par le PCCC, consistera a étudier un échantillon de Canadiens au cours des prochaines
décennies. La base de données canadienne devrait éclairer les décideurs sur la maniére de
canaliser les efforts de prévention et servir de point de départ pour la réalisation d’autres
projets de recherche, partout dans le monde. A long terme, on s’attend & ce que ce projet
renforce la capacité du Canada a réaliser des etudes sur la population pour toutes les
maladies chroniques, contribue a réduire I’incidence de cancer et, ultimement, réduise la
probabilité de mourir du cancer.*®

» Le PCCC travaille en étroite collaboration avec I'Institut de recherche Terry-Fox en
vue de renforcer la recherche translationnelle, un type de recherche permettant de mettre
en pratique les découvertes scientifiques. Cette initiative favorisera la collaboration avec
des responsables d’autres projets en vue d’améliorer le dépistage et le traitement du
cancer. Un de ces projets est une étude nationale sur la contribution des nouvelles
technologies au dépistage précoce du cancer du poumon (voir description ci-aprés). Un
des avantages prévus du projet est de former un groupe de professionnels a I’ utilisation
d’une technique employant des rayons X : la tomodensitométrie hélicoidale ou
bronchoscopie (une des méthodes permettant de dépister le cancer du poumon). De
méme, dans le cadre de ce projet, on tentera d’établir si certains marqueurs sanguins ou
d’autres données cliniques pourraient servir a repérer les personnes qui profiteraient le

¥ Janvier 2010 : http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/etude de cohorte
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plus de programmes de dépistage. Le projet devrait permettre d’établir les moyens les
plus efficaces et efficients de dépister le cancer du poumon chez les personnes a risque.?

» Lancée en septembre 2008, I'Etude pancanadienne sur la détection précoce du
cancer du poumon, qui devrait compter 2 500 participants, comportera la réalisation
d’examens de dépistage auprés de fumeurs et d’anciens fumeurs agés de 50 a 75 ans.
L’étude se situe dans le prolongement d’initiatives internationales en cours. En évaluant
I’efficacité de techniques de dépistage facilement accessibles et peu colteuses, I’étude
contribuera a orienter toute démarche éventuelle de dépistage précoce du cancer du
poumon & I’échelle nationale.?!

Les données recueillies révelent que le PCCC a réussi a mettre
en ceuvre des projets visant a améliorer la coordination et a
renforcer la capacité en recherche. Les progrés accomplis au
regard de cet objectif du PCCC témoignent de sa capacité a
réunir chercheurs, décideurs et ONG.

d) Capacité de répondre en temps réel a des questions sur les facteurs de
risque et les comportements favorisant I’apparition du cancer dans la
population

D’apres le Cadre de gestion et de responsabilisation axé sur les résultats du PCCC, ce résultat
permettra de rationaliser les activités et d’accroitre I’efficience de I’élaboration et de la diffusion
de mesures efficaces de lutte contre le cancer.

La surveillance consiste a recueillir et a analyser des données afin de suivre les variations du
profil épidémiologique du cancer, comme le nombre de nouveaux cas, la prévalence et le taux de
survie. La création d’un systéme de surveillance coordonné, établissant un lien entre les divers
secteurs ou il faut recueillir des données, facilitera les comparaisons et contribuera a assurer la
validité des conclusions. Un des principaux secteurs ou la collecte de données doit étre améliorée
est la stadification du cancer — un indicateur de la gravité de la maladie au moment du diagnostic.
Ces données aideront les différents partenaires a planifier une intervention cohérente pour la
prévention, le dépistage, la prestation des soins et I’élaboration de politiques. Les initiatives
stratégiques du groupe consultatif sur la surveillance sont les suivantes : I’initiative sur la
stadification et les systémes de surveillance et d’épidémiologie.*
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Plus de 85 % des intervenants ayant participé a I’enquéte ont affirmé que le PCCC avait eu, au
minimum, une influence modeérée (35 % des repondants ont affirmé que le PCCC avait eu une
grande influence) sur I’amélioration de la capacité a répondre en temps réel a des questions sur
les facteurs de risque et les comportements favorisant I’apparition du cancer dans la population.
De méme, les répondants clés ont presque tous exprimé un point de vue positif sur la
contribution du PCCC dans ce domaine. Une minorité a eu le sentiment que la plupart des
réalisations a cet égard constituaient des travaux préparatoires, en vue de réussites ultérieures.

Les répondants ont mentionné I’initiative de cohorte comme une initiative qui, au fil du temps,
permettra de répondre en temps réel a des questions sur les facteurs de risque et les
comportements favorisant I’apparition du cancer dans la population. Par ailleurs, ils ont aussi dit
qu’ils estimaient que la plateforme de gestion des risques de cancer présentée sur le portail Web
vuesurlecancer.ca pourrait contribuer a I’atteinte de cet objectif. Encore une fois, les intervenants
ayant participe a I’enquéte ont insisté sur la capacité du PCCC a réunir divers partenaires.

Voici un apercu des principales contributions du PCCC au renforcement de la capacité de
répondre en temps réel a des questions sur les facteurs de risque et les comportements favorisant
I’apparition du cancer dans la population.

» On prévoit que la plateforme de gestion des risques de cancer ménera a la création
d’outils Web qui permettront au PCCC et a ses intervenants d’évaluer les stratégies au
chapitre du fardeau de la maladie au cours des 20 a 30 prochaines années. La plateforme
permettra également I’évaluation des retombées économiques des stratégies et aidera les
organisations et les décideurs a prendre des décisions concernant les fonds a investir dans
la lutte contre le cancer. Il sera possible de consulter la plateforme de gestion des risques
de cancer sur « vue sur le cancer Canada ».%

» L’initiative sur la stadification consiste a élaborer une démarche pancanadienne
permettant de déterminer la gravité du cancer — ou le stade du cancer — et a recueillir des
données a ce sujet selon une méthode normalisée. Le projet prévoit une participation de
I’ensemble des provinces et des territoires, qui procéderont a la cueillette et au stockage
électronique de données sur le stade des quatre cancers les plus communs : colorectal, du
sein, de la prostate et du poumon. Cette initiative vise principalement a appuyer une mise
en ceuvre a I’échelle provinciale ou territoriale d’un bout a I’autre du pays.
L’etablissement du stade du cancer chez un patient est essentiel a la planification du
traitement et du suivi.?*

» L’initiative Réseaux de surveillance et d’épidémiologie améliorera la production et la
distribution de produits canadiens de surveillance du cancer, comme des rapports
sommaires, des articles évalués par les pairs, des fiches d’information et des
monographies. Une capacité d’analyse supplémentaire doit également étre développée
grace a la formation et au mentorat. Le programme aborde les problemes de coordination,
d’acces aux données et de capacité d’analyse relatifs a la surveillance du cancer a
I’échelle nationale.”
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» Lesservices de quatre réseaux analytiques pancanadiens ont été retenus en vue
d’élaborer de nouveaux outils et de nouvelles méthodes, d’effectuer des analyses des
données existantes et de tenir des séances de transfert des connaissances avec divers
intervenants. Les nouveaux réseaux, qui constituent des plateformes pour la collaboration
aussi bien a I’intérieur des provinces qu’entre ces dernieres, sont les suivants : le réseau
analytique sur la survie et la prévalence pour le cancer; le réseau sur le cancer colorectal
(CRCNet); I’équipe du réseau de surveillance en soins palliatifs et de fin de vie
(HPEOL); le réseau des projections (qui permettra de prévoir le fardeau futur du cancer
au Canada).”®

Les données recueillies revelent que le PCCC a réalisé d’importants progres en vue
d’atteindre I’objectif de renforcer la capacité de répondre en temps réel a des
questions sur les facteurs de risque et les comportements favorisant I’apparition du
cancer dans la population. Plus précisément, il semble que le PCCC a grandement
contribué a établir les bases de réussites a venir. Compte tenu de la nature de cet
objectif, il faudra du temps pour mettre au point les données et les renseignements
requis pour I’acquisition de la capacite.

e) Augmentation du degré d’exactitude et d’exhaustivité des données sur
la lutte contre le cancer

Des normes sont nécessaires pour élaborer des pratiques exemplaires relatives au diagnostic et au
traitement du cancer ainsi qu’aux soins prodigués aux personnes qui en sont atteintes, de méme
que pour établir des indicateurs de rendement qui serviront a évaluer la prestation de services et a
améliorer I’acces et la qualité. Des normes serviront également de mesures clés au sein d’autres
secteurs prioritaires, et comme références pour I’évaluation du rendement du systéme de lutte
contre le cancer. Les projets de collaboration dont le PCCC est responsable sont les suivants :
élaboration d’un systeme d’assurance de la qualité pour I’immunocytochimie diagnostique;
indicateurs de rendement du systeme; collaboration avec des partenaires pour I’élaboration de
normes, par exemple, pour les traitements de chimiothérapie; qualité des endoscopies.?’

Quatre-ving-treize pourcent des intervenants ayant participé a I’enquéte ont affirmé que le PCCC
a exercé une influence au moins modérée dans ce domaine. De méme, presque tous les
répondants clés qui étaient en mesure de formuler des commentaires avaient des éléments
positifs a apporter. Certains ont attribué la réussite du PCCC dans ce domaine a ses réalisations
dans le domaine de la gestion des connaissances.

Une faible minorité des répondants clés ont mentionné le portail a titre d’exemple de la
contribution du PCCC et ont félicité cette derniére d’avoir réuni les parties concernées. Une autre
initiative a été citée par quelques répondants, a savoir I’initiative sur la production de rapports
synoptiques en chirurgie. Quelques répondants ont mentionné une autre lacune que le PCCC
semble combler, soit la stadification qui, comme un répondant I’a expliqué, « est importante
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parce qu’elle nous permet de constater les avantages précoces que présente le dépistage —
découvrir le cancer a un stade précoce, ce qui nous permet de suivre le milieu de lutte contre le
cancer [trad.] » Les répondants ont fourni des exemples similaires d’activités du PCCC dans ce
domaine : le portail « vue sur le cancer Canada », la production de rapports synoptiques en
chirurgie, I’initiative sur la stadification et les réseaux de surveillance.

Les travaux du PCCC en matiere de normes s’étendent a I’ensemble de ses dossiers. VVoici un
apercu des principales contributions du PCCC a ce jour dans le domaine :

» Un exemple important de la contribution du PCCC dans le domaine des normes et du
rendement du systéme de lutte contre le cancer est la collaboration du PCCC avec
I’Association canadienne des pathologistes. On s’attend a ce que ce projet fournisse
un cadre permettant de diagnostiquer le cancer avec plus d’exactitude et d’améliorer la
planification des traitements partout au pays. La normalisation en matiere
d’immunocytochimie diagnostique — une procédure permettant d’examiner les cellules
anormales (potentiellement cancéreuses) — est au cceur de la prestation de soins de qualité
aux patients. %

> Lalogitheque en ligne SAGE : normes et lignes directrices factuelles renferme de
I’information fondée sur des données probantes et s’adresse aux personnes voulant
connaitre les lignes directrices et les normes et mettre leurs connaissances en commun
afin d’améliorer la lutte contre le cancer. %

» Le Réseau national de dépistage du cancer colorectal compte parmi ses membres
des employés du PCCC ainsi que des représentants des administrations provinciales et
territoriales, d’associations médicales et des principales organisations de lutte contre le
cancer au Canada. Dans le cadre des travaux du Réseau, les administrations travaillent de
concert afin de déterminer les facons de mesurer la qualité du dépistage du cancer
colorectal. Un forum parrainé par le PCCC, qui a eu lieu en mai 2008, et un forum de
suivi, qui a eu lieu en 2009, ont débouché sur I’élaboration d’un ensemble d’indicateurs
de la qualité du dépistage du cancer colorectal. ¥

» Le projet CAPTURE vise a mettre sur pied une plateforme permettant d’élaborer, de
valider et d’utiliser des outils et des indicateurs communs pour I’évaluation des politiques
et des programmes de prévention primaire. A long terme, le projet devrait se traduire par
I’adoption d’une approche coordonnée et fondée sur des données probantes en matiére de
prévention des maladies chroniques au Canada. **

» Dans le cadre de I'Initiative sur la production de rapports synoptiques en chirurgie,
des modeles électroniques normalisés sont élaborés pour les chirurgies de certains types
de cancer. Ces modeles sont mis a I’essai dans divers centres au Canada en vue
d’uniformiser la collecte de données et de perfectionner la pratique de la médecine.
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Les données recueillies révélent que le PCCC a réalisé
d’importants progrés dans ce domaine. Une grande partie des
réalisations relevent de la participation des administrations — on
constate dans les faits que jusqu’a présent, toutes les
administrations participent.

f) Amélioration des rapports sur le rendement dans le domaine de la lutte
contre le cancer

Les lignes directrices sont des énoncés, fondés sur des données probantes, qui orientent les
décisions d’ordres clinique et stratégique. Il s’agit d’outils permettant I’adoption de pratiques
adaptees et I’orientation des investissements dans les nouvelles technologies, et rehaussant les
programmes d’amélioration de la qualité. La stratégie touchant le domaine prioritaire abordé
dans les Lignes directrices contre le cancer consiste a renforcer la capacité de prendre des
décisions fondées sur des données probantes, en recourant aux réseaux sociaux et aux
plateformes technologiques pour I’échange de connaissances et de compétences dans I’ensemble
des administrations provinciales et territoriales. Les initiatives stratégiques prévues sont les
suivantes : 1) Observations synoptiques (chirurgie); 2) Programme d’adaptation des lignes
directrices (CAN-ADAPTE); 3) Amélioration de la capacité; 4) SAGE : normes et lignes
directrices factuelles.*

L’Initiative sur le rendement du systéme permet de mesurer la qualité de la lutte contre le cancer
et de la prestation des soins connexes, et de produire des rapports a ce sujet. L’initiative vise a
faciliter I’échange de ces données en présentant des rapports sur les indicateurs relatifs a la lutte
contre I3e3 cancer dans toutes les provinces et dans I’ensemble du continuum de la lutte contre le
cancer.

Pour ce qui est d’attribuer une cote a I’influence du PCCC sur la production de rapports sur le
rendement, presque tous les intervenants ayant repondu a I’enquéte ont convenu que le
Partenariat a eu tout au moins une influence modérée. Les intervenants ont mentionné en
particulier le cadre de gestion du savoir du PCCC, I’élaboration d’indicateurs de rendement du
systeme et la publication, en 2009, du premier rapport pancanadien sur les indicateurs de
rendement.

Les intervenants ayant répondu a I’enquéte ont été invités a donner des exemples illustrant les
progreés réalisés a ce jour pour I’amélioration de la présentation de rapports sur le rendement dans
le domaine de la lutte contre le cancer. Le principal exemple fourni concerne les efforts relatifs a
la production de rapports sur le rendement. Une faible minorité d’intervenants ont indiqué que
les travaux sont inacheves et ne font en fait que debuter. Toutefois, quelques-uns ont mentionné
la publication du premier rapport sur le rendement, et certains ont dit qu’il s’agissait la d’une

« réalisation remarquable », « qui ajoute une valeur considérable ». Ils ont mentionné que des
travaux de collaboration sont en cours pour élaborer d’autres indicateurs. Ce résultat, en
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particulier, est considéré par les personnes interrogées comme un autre domaine pour lequel les
questions intergouvernementales compliquent considérablement la progression du dossier.

Voici un apercu des principales contributions du PCCC en matiere d’amélioration des rapports
sur le rendement dans le domaine de la lutte contre le cancer (lignes directrices et rendement du
systéeme inclus).

» Le Projet sur les observations synoptiques consiste a créer des outils qui faciliteront
I’application des lignes directrices aux rapports chirurgicaux liés au cancer. L’Alberta a
été le fer de lance de travaux, financés par Inforoute Santé du Canada, qui ont servi de
point de départ au projet. La production de rapports synoptiques en chirurgie est mise a
I’essai dans cing provinces et porte sur cing sieges de cancer : colon, rectum, sein, ovaire
et téte et cou. Grace a un processus consensuel a I’échelle nationale, des chirurgiens de
toutes les régions du pays se sont réunis afin de créer les modeles normalisés qui
permettront de recueillir les données de maniére systématique. En mettant a profit la
technologie en vue de créer un systeme électronique permettant I’intégration des lignes
directrices au point de service, le projet favorisera la production de rapports détaillés et
exhaustifs. De plus, les cliniciens auront acces en temps réel a des donnees leur
permettant de comparer leur pratique aux moyennes provinciales ou territoriales et,
ultérieurement, nationales. Ils auront ainsi la possibilité d’en améliorer la qualité. A long
terme, on s’attend a ce que ce projet améliore la planification et le suivi des traitements
et, en définitive, les soins aux patients.**

» Le Projet d’adaptation des lignes directrices (CAN-ADAPTE) consiste a établir et a
évaluer une méthode facilitant le travail des responsables de I’adaptation de lignes
directrices existantes. En prenant ces derniéres comme point de départ, on peut améliorer
la qualité et I’efficacité du processus d’élaboration des lignes directrices et réduire les
chevauchements.®

» LeProgramme d’amélioration de la capacité vise a faciliter I’élaboration de lignes
directrices fondées sur des données probantes et leur utilisation au Canada. Les
principaux objectifs sont les suivants : la création d’un inventaire de lignes directrices en
matiere de lutte contre le cancer; la création d’un programme de formation, d’éducation
et d’acquisition de compétences; la création d’un recueil de données probantes sur la lutte
contre le cancer. *

» Lalogitheque en ligne SAGE : normes et lignes directrices factuelles renferme de
I’information fondée sur des données probantes et vise les personnes voulant connaitre
les lignes directrices et les normes et mettre leurs connaissances en commun afin
d’améliorer la lutte contre le cancer.®

34
35
36
37

Janvier 2010 : http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/synoptiguesintro

Janvier 2010 : http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/programme_adaptation_des lignes_directrices
Janvier 2010 : http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/capacite

Janvier 2010 : http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/node/657
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Les données recueillies révelent que le PCCC a réalisé des progrés en ce qui a trait
aux lignes directrices. Méme si, a I’heure actuelle, il n’existe pas de données
mesurables concernant I’adoption des lignes directrices, les premiers jalons de
I’élaboration des outils et des lignes directrices nécessaires ont été poses.

Méme s’il existe des preuves que des progres sont réalisés dans le domaine de la
production de rapports sur le rendement, les données révelent également que la
progression a été plus lente que prévu. Les progrées accomplis en vue de I’atteinte de
cet objectif et la réalisation des stratégies connexes sont compliqués par la nécessité
de conclure des ententes intergouvernementales relativement a la collecte et a
I’échange de données. A ce jour, la majorité des produits livrables nécessitaient des
efforts concertés, un élément important dans le systéme de santé canadien. Il s’agit la
de la premiére étape en vue d’améliorer la production de rapports sur le rendement, a
I’instar du premier rapport publié en 2009.

g)  Coordination cohérente des ressources humaines en santé pour la lutte
contre le cancer

De nombreux facteurs, comme la croissance et le vieillissement de la population, intensifient les
exigences a I’égard des ressources humaines en santé (RHS). Il est possible de satisfaire a ces
exigences accrues en augmentant les effectifs en RHS au Canada ou en utilisant de maniere plus
efficiente les effectifs actuels. C’est cette derniére option que privilégie le Projet des modéles de
prestation de services, qui vise a établir des modéles novateurs et prometteurs pour la prestation
de services dans le secteur de la lutte contre le cancer au Canada et dans le monde.

Le Projet des modeles de prestation de services représente une tribune de premier plan pour la
contribution du PCCC dans le domaine des RHS. Les résultats attendus du projet sont les
suivants : 1) élaborer une base de données interrogeable renfermant au moins 100 modeéles
prépondérants et novateurs de prestation de services et permettant de maximiser la contribution
des professionnels de la santé tout en s’efforcant d’ameéliorer I’expérience du patient;

2) contribuer a tisser des liens et a constituer des communautés d’intervenants canadiens
participant a la prestation de services et a la planification des ressources humaines dans le secteur
de la lutte contre le cancer au Canada. En renforcant la capacité de I’effectif dans le secteur de la
lutte contre le cancer, le Projet contribuera a I’amélioration de la prestation de services a tous les
Canadiens dans ce domaine.*®

Dans le cadre du processus visant a revoir le plan stratégique du PCCC et a recentrer ses activités
dans les secteurs ou elle est le plus a méme d’exercer une influence mesurable au cours de son
mandat quinquennal, il a été décidé que le PCCC réaffecterait les ressources qui etaient destinees
aux RHS. Il ne faut pas en conclure pour autant que les RHS ne constituent pas un domaine
d’intérét pour le PCCC, mais plutét qu’on y accorde une importance moindre.

% Janvier 2010 : http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/hhr_services
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Pour ce qui est de la coordination des RHS, 3 intervenants sur 4 (77 %) ont indiqué que le PCCC
a exercé une influence modérée a cet égard. Cela dit, relativement peu ont indiqué qu’elle avait
exercé une forte influence. De méme, ce résultat a provoqué des réactions partagees parmi les
répondants clés. Méme s’ils connaissent bien le groupe consultatif sur les RHS, ils n’ont
généralement pas été en mesure de dire s’ils avaient constaté de réels progres.

Pour ce qui est de fournir des exemples des progres réalisés quant a I’atteinte de cet objectif, la
plupart des intervenants ayant participé a I’enquéte ont reconnu que le groupe consultatif sur les
RHS du PCCC est actif, mais ont laissé entendre que peu de progrés concrets avaient été
enregistrés jusqu’a présent. Certains ont fait remarquer qu’il s’agit d’un dossier complexe, et que
la capacité d’apporter des changements est sans doute limitée, compte tenu du grand nombre de
partenaires et d’administrations concernees. Les intervenants interviewes ont confirme ce point
de vue. Malgré tout, de nombreux commentaires encourageants ont été formulés par une
minorité d’entre eux, a savoir que des travaux doivent étre accomplis dans ce domaine et que le
PCCC doit poursuivre ses efforts. 1l semble que, parmi les intervenants interviewés, le besoin de
ce type de coordination est perceptible. Une possibilité semble se profiler pour le PCCC, qui
pourrait jouer un role important en la matiere. Cependant, quelques répondants ont exprimé des
préoccupations, signalant que le PCCC ne pourra trouver une solution sans I’apport d’autres
partenaires. Méme si, au départ, cette question a été mise en veille en raison de sa complexité, il
semble que le PCCC peut et doit assumer un role de premier plan dans ce dossier a I’avenir.

Les données recueillies dans le cadre de la présente évaluation révélent que,
méme si les premiers jalons ont été posés dans ce domaine, aucun progres concret
n’a été réalisé. Une grande part de I’absence de progres est attribuable aux
champs de compétence en la matiére — les ressources humaines en santé relévent
des provinces et des territoires, ce qui complique la tache du PCCC pour ce qui
est d’exercer, dans I’immédiat, une influence concrete. Cela dit, les intervenants et
partenaires du PCCC estiment que les ressources humaines en santé représentent
un élément important pour la lutte contre le cancer qui doit étre examine, et que le
PCCC est sans doute le mieux positionné pour réunir les principales parties
concernees. C’est pourquoi, méme si les résultats révelent une certaine déception
de la part des intervenants et des partenaires quant a I’absence de progrés dans ce
dossier, on remargue chez eux une bonne compréhension de la complexité des
enjeux.

Dans I’ensemble, les données recueillies au moyen d’entrevues avec des
répondants clés, d’une enquéte aupres d’intervenants et d’une analyse
documentaire révélent que le PCCC a réalisé des progreés a I’égard de I’atteinte de
ses objectifs immeédiats. Dans les secteurs ou le progrés dépend de I’acceptation
du projet par les praticiens et les responsables de la prestation de soins et de leur
participation active, la progression a été plus lente, surtout dans les domaines
suivants : ressources humaines en santé; soins intégrés et axés sur la personne.
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4.2 RESULTATS A MOYEN TERME

Comme il a été mentionné précedemment, il est encore tot dans le cycle de vie du PCCC pour
s’attendre a des progres mesurables et importants en ce qui a trait aux résultats qui ne
surviendront pas d’ici cing ans. Il importe de noter que les résultats & moyen terme devraient se
produire dans les sept a quinze ans suivant le debut de I’initiative. 1l serait donc prématuré de
quantifier I’atteinte des objectifs. La présente section montre néanmoins les progres réalisés
jusqu’a présent, et donne le point de vue des intervenants et des partenaires quant au potentiel du
PCCC de réaliser ses résultats a moyen terme, qui sont les suivants :

» amélioration du dépistage et de la prévention dans la population;
amélioration de la fagon de vivre le cancer pour les Canadiens;
amélioration du systeme de lutte contre le cancer;

intégration accrue des connaissances et de la recherche.

YV V V

a)  Progres réalisés

La plupart des répondants pensent que le PCCC a mis en ceuvre des initiatives qui contribueront
a I’atteinte des résultats & moyen terme. Quelques-uns ont toutefois fait remarquer que le PCCC
n’est qu’un joueur dans la lutte contre le cancer, elle qui ne recoit environ qu’un pourcent des
fonds versés annuellement pour la lutte contre le cancer au Canada.

Plus particulierement, une petite minorité de répondants ont mentionné les progres réalisés quant
a I’amélioration du dépistage et de la prévention au sein de la population, quelques-uns d’entre
eux précisant que les réalisations en matiere de dépistage du cancer colorectal en constitue un
exemple concret. Un autre facteur qui, selon des répondants, contribue aux progres dans ce
secteur est le savoir lié aux initiatives comportementales; quelques répondants ont mentionné le
projet CAPTURE. En ce qui a trait & I’amélioration de la fagon de vivre le cancer, quelques
répondants ont souligné les travaux sur la survie, alors que d’autres ont mentionné des activités
liées a I’acces aux services et aux soins palliatifs. Mais encore une fois, les différences entre les
provinces et les territoires en matiere de prestation de soins ont été mentionnées comme étant un
obstacle a la réalisation de progrés concrets relativement a ces résultats. Ce point a également été
abordé dans le contexte de progrés vers un meilleur systeme de lutte contre le cancer. Cependant,
les projets COALITION et CAPTURE ainsi que les travaux de normalisation sont considéres
comme des facteurs qui permettront au PCCC d’atteindre ce résultat a moyen terme. Finalement,
pour ce qui est de I’intégration accrue des connaissances et de la recherche, les répondants
jugent encore une fois que certains progres ont été realises par I’intermédiaire d’initiatives
comme le portail, le Projet de partenariat canadien Espoir pour demain et la collaboration
continue avec I’ Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer (ACRC).
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Les perceptions des intervenants ayant participé a I’enquéte correspondent en grande partie a
celles des personnes interviewées dans le cadre de I’évaluation. Les résultats sont généralement
positifs en ce qui concerne les progres réalisés par le PCCC relativement a I’atteinte de ses
objectifs a moyen terme, selon la majorité des intervenants. Les résultats du sondage sont
présentes dans le graphique qui suit.

Influence exercée sur le systéme de lutte contre le cancer

Le PCCC espere apporter des améliorations Dans quelle mesure le PCCC est il
dans plusieurs secteurs a moyen terme. Pour susceptible d’apporter une contribution
chacun des cas suivants, indiquez la mesure dans ces mémes secteurs?

dans laquelle le PCCC a réalisé des progrés dans
Iatteinte de ces résultats.

Intégration accrue des connaissances et de la recherche

ol
o
o
=

Amélioration du dépistage et de la prévention dans la population
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Amélioration du systéme de lutte contre le cancer

Amélioration de la fagon de vivre le cancer pour les Canadiens
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Intervenants qui connaissent le PCCC
n=96 Enquéte sur le PCCC, 2010

b)  Perception du potentiel d’atteindre les résultats a moyen terme

Lorsqu’on leur a demandé s’ils pensaient que le PCCC est sur la bonne voie pour atteindre ses
objectifs a moyen terme, la plupart des répondants ont répondu positivement. Malgré cela, au
moment de suggérer des changements qui faciliteraient cette réussite, de nombreux répondants
ont avancé diverses idées. Le plus souvent, les suggestions avaient rapport a la collaboration
avec une plus grande variété d’intervenants, surtout les provinces et les territoires, puisque ces
derniers font partie intégrante de la prestation de soins aux personnes atteintes d’un cancer au
Canada.

Dans le cadre de I’enquéte aupres des intervenants, on a demandé a ces derniers quelle était la
probabilité que le PCCC déploie des efforts qui lui permettraient d’atteindre chacun de ses
objectifs a moyen terme. En général, les intervenants estiment que le PCCC doit fournir une
importante contribution dans chacun des secteurs cernés (au moins 3 sur 5 obtenant la meilleure
cote [6-7]). Les résultats sont assez uniformes parmi les intervenants, sauf quelques exceptions
mineures. Ceux qui connaissent moins le PCCC sont plus susceptibles de sous-estimer la
contribution du Partenariat dans chacun des secteurs en question. Cela indique peut-étre une
connaissance limitée de la portée et du potentiel du travail du PCCC.
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Certaines données indiquent que le PCCC reéalise des progres vers I’atteinte de ses
résultats a moyen terme. Vu les progres réalisés dans I’atteinte des résultats a court
terme, des progres seront probablement réalisés en ce qui a trait aux résultats a
moyen terme.

4.3 RESULTATS A LONG TERME

Comme il a été mentionné dans la section sur les résultats a moyen terme, il est encore t6t dans le
cycle de vie du PCCC pour s’attendre a des progrés mesurables et importants en ce qui a trait aux
résultats qui ne surviendront pas d’ici cing ans. Il importe de noter qu’a mesure que 1’on passe
des résultats a court terme a ceux a moyen terme puis a long terme, la capacité d’attribuer les
changements au PCCC diminue de fagon importante. Dans le cas d’une organisation comme le
PCCC, qui dépend de la participation active et de I’engagement de ses partenaires et des
intervenants, cela s’avere encore plus vrai. Comme quelques répondants ont fait remarquer, le
financement du PCCC ne représente qu’un pourcent des fonds consacrés annuellement a la lutte
contre le cancer au Canada; en d’autres mots, le Partenariat peut avoir une influence, mais ne
peut apporter d’elle-méme des changements mesurables. Cependant, ¢’est au PCCC
qu’appartient le role d’unir les intervenants et de coordonner les activités. La présente section
montre les progres réalisés jusqu’a présent relativement aux résultats a long terme, et donne le
point de vue des intervenants et des partenaires quant au potentiel du PCCC de réaliser ses
résultats & long terme, qui sont les suivants :

» diminution du risque de mourir d’un cancer;
» diminution du nombre prévu de cas de cancer;
» amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer.

a)  Progres réalisés

En général, les répondants croient que des progres ont été accomplis quant a la réalisation des
résultats a long terme du PCCC. Quelques répondants ont fait remarquer que les résultats a long
terme sont etroitement liés aux résultats a moyen terme. Cependant, il va sans dire que pour
I’instant, ces résultats, selon bien des répondants, ne sont pas du tout sur le point de se réaliser;
selon certains, cela pourrait prendre de 20 a 30 ans. Un autre point qui a éte souleve a quelques
reprises est que les résultats a long terme sont les mémes dans I’ensemble de la communauté de
lutte contre le cancer, et que le PCCC n’a qu’un réle mineur a jouer. Quelques réepondants ont
soulevé des préoccupations quant a I’attribution de résultats au PCCC.

Les intervenants ayant participé a I’enquéte ont été appelés a évaluer les progres réalisés par le
PCCC dans I’atteinte de ses résultats a long terme. De fagon globale, les progres réalisés dans les
trois secteurs en question ne sont pas jugés aussi importants que ceux qui se rapportent aux
résultats a court ou & moyen terme, méme si un nombre non négligeable d’intervenants ont
indiqué que certains progres avaient été réalisés.
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Conséquences sur les Canadiens

Dans quelle mesure le PCCC a réalisé “Dans quelle mesure le PCCC est il
des progrés dans I’atteinte de ces susceptible d’apporter une contribution
objectifs? dans chacun de ces secteurs?
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b)  Perception du potentiel d’atteindre les résultats a long terme

En général, les répondants estiment que le PCCC finira par apporter une contribution importante
a la lutte contre le cancer au Canada; son rdle de coordonnateur des activités d’acquisition de
connaissances chez différents joueurs dans le domaine de la lutte contre le cancer a souvent été
cité comme raison clé. De plus, la grande majorité des répondants pensent — encore une fois —
qu’il est tres tot dans le cycle de vie de le PCCC pour conclure qu’elle contribuera a la lutte
contre le cancer; mais le potentiel y est.

De facon similaire, la plupart des intervenants ayant répondu a I’enquéte croient que le PCCC
apportera probablement au moins une contribution modeste dans chaque secteur. En effet, au
moins huit intervenants sur dix estiment que le PCCC a un rdle de modeste a majeur a jouer dans
chacun des trois secteurs, ce qui, encore une fois, témoigne du fait que I’organisation est encore
jeune; les intervenants s’attendent a ce que son influence se poursuive a long terme. Les résultats
sont présentés dans le graphique qui précéde.

De facon globale, les données révélent que le PCCC réalise des progres vers
I’atteinte de ses résultats a long terme. Cependant, vu les questions d’attribution
des responsabilités et du peu de temps écoulé depuis la mise sur pied du
Partenariat, ces résultats doivent étre interprétés avec prudence. Le PCCC n’est
qu’un joueur parmi plusieurs dans la lutte contre le cancer au Canada; étant
donné la nature des résultats attendus a long terme et la structure du systéme de
santé canadien, tous les joueurs clés doivent travailler de concert. Compte tenu
des données, le PCCC est bien placée pour jouer un réle de coordination et de
leadership dans I’atteinte des objectifs.
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4.4 POSSIBILITES DE PARTENARIATS

a)  Partenariats, collaborations et initiatives concertées

La présente section décrit les progres réalisés par le PCCC dans I’établissement de partenariats,
de collaborations et d’initiatives concertées depuis son lancement.

Les répondants devaient indiquer la mesure dans laquelle le PCCC, selon eux, a permis la
création de partenariats au sein de la communauté de la lutte contre le cancer; la plupart des
informateurs clés ont répondu assez positivement — un peu moins de la moitié des réponses
étaient positives. Certains repondants ont félicité le PCCC pour les partenariats qu’elle a établis
avec une grande variéte d’intervenants, ce qui cadre bien avec son plan corporatif et est évident
si I’on se fie a la liste de membres du comité consultatif. Plus particulierement, les partenariats
de recherche rendus possibles par le PCCC sont considérés comme des réussites.

Pour ce qui est de savoir si le PCCC favorise et renforce les partenariats et crée de nouvelles
facons d’améliorer I’application et le transfert de connaissances, d’expertise et de pratiques
exemplaires, la plupart des réponses étaient positives; les répondants ont mentionné des
exemples comme I’initiative de survie, le portail et les rapports synoptiques. Encore une fois, il
semble y avoir place a I’amélioration. Entre autres, il serait bon d’obtenir le soutien d’une plus
grande variété d’intervenants et de solliciter leur participation plus activement. Des répondants
pensent que certains partenaires potentiels n’ont toujours pas été sollicités — ou que le PCCC a
tardé a les inviter a participer — et que le PCCC doit s’efforcer davantage de déterminer quels
partenariats sont susceptibles de contribuer a I’atteinte de ses objectifs.

Quelques répondants ont soulevé un point a examiner : la distinction entre partenaire et
intervenant. Un répondant a avancé que bien que les deux mots soient employés, les partenaires
participent davantage au processus decisionnel, ce qui veut dire que la plupart des liens
qu’entretient le PCCC sont avec des intervenants plutdt qu’avec des partenaires. Selon quelques
répondants, la définition des réles et des responsabilités n’est toujours pas nettement établie. De
plus, le PCCC, dont le financement est modeste, est cense étre une organisation principalement
de coordination. Vu la complexité de la tache, la clarification des liens et des réles constituera un
long processus.

Les intervenants ayant participé a I’enquéte ont également été appelés a commenter divers
éléments des efforts du PCCC visant a obtenir I’appui de partenaires voués a la lutte contre le
cancer. Comme I’indique le graphique qui suit, le PCCC obtient de bons résultats dans toutes les
facettes de I’établissement d’un systeme de soutien dans la communauté de lutte contre le cancer
(la majorité des intervenants ont indiqué que le PCCC est trés efficace a ce chapitre).

Dans I’ensemble des divers sous-groupes d’intervenants, les résultats sont généralement positifs,
avec certaines variations mineures. Ceux qui connaissent trés bien le PCCC ont plus tendance
que les autres a bien coter I’efficacité du Partenariat en ce qui a trait a inviter les partenaires et
les intervenants a participer aux réunions et aux activités (74 %, comparativement a 47 %); a
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favoriser une coordination nationale des travaux des partenaires et des intervenants dans la lutte
contre le cancer (61 %, comparativement a 38 %); a consulter des partenaires et des intervenants
au moment de fixer des buts et des priorités stratégiques (61 %, comparativement a 38 %).

Ceux qui travaillent depuis peu dans la lutte contre le cancer sont plus enclins que leurs
homologues expérimentés a coter favorablement I’efficacité des efforts de coordination du
PCCC a I’échelle nationale (70 %, comparativement & 53 % [moyenne globale]).

Appui d’un réseau de soutien

Dans quelle mesure le PCCC a établi un réseau de soutien entre les intervenants et les partenaires de lutte
contre le cancer? Par exemple, a quel point le PCCC a-t-il réussi a...

Susciter la participation de partenaires et
d’intervenants aux réunions et aux événements

1

()

31

Mettre en ceuvre des projets et des initiatives de
collaboration avec partenaires et intervenants

Renforcer la collaboration et les partenariats parmi
les intervenants dans la lutte contre le cancer

Favoriser une coordination nationale des travaux
des partenaires et des intervenants pour la lutte
contre le cancer

Consulter des partenaires et des intervenants au
moment de fixer des buts et des priorités
stratégiques

Se concentrer sur le contenu destiné aux

Autochtones et susciter la participation des 13 26 _
partenaires autochtones
T T T 1
0 40 % 60 % 80 % 100 %
I Ne sais pas/Pas de réponse Bl Peu(1-2) I Assez (3-5) ] Beaucoup (6-7)

Intervenants qui connaissent le PCCC

n=96 R
Enquéte sur le PCCC, 2010

Selon les résultats de I’enquéte, ceux qui connaissent tres bien le PCCC ont tendance a étre plus
actifs et & chercher a collaborer avec le Partenariat. Il est également plus probable qu’ils aient
déja demandé de I’information au PCCC. Les intervenants ayant participé a I’enquéte ont été
appelés a indiquer s’ils avaient I’intention de chercher a collaborer avec le PCCC a I’avenir.
Neuf intervenants sur dix ont répondu « oui ».

Comme il est indiqué ailleurs dans le present rapport, le réle du PCCC est d’agir a titre de
courtier du savoir dans la mise en ceuvre de la Stratégie, alors que ce sont les partenaires du
PCCC et les autres intervenants qui, au bout du compte, sont responsables de la mise en ceuvre et
de la viabilité de la Stratégie. Par conséquent, le PCCC a fixé comme priorité d’accroitre la
pertinence de la Stratégie et d’autres initiatives actuelles dans I’ensemble des provinces et des
territoires. Pour ce faire, et a la demande de ses partenaires provinciaux et territoriaux, le PCCC
a preparé plusieurs documents d’information a I’intention des organismes provinciaux et
territoriaux de lutte contre le cancer ainsi que des ministéres voués a la santé et a la promotion de
la santé. Ces documents serviront a guider les activités auxquelles participent les responsables et
les intervenants provinciaux et territoriaux.*

% PCCC. Rapport de la présidente-directrice générale a I’intention du conseil d’administration, décembre 2009.
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A sa premiére année, le PCCC a signé un protocole d’entente avec le Réseau canadien de lutte
contre le cancer (RCLC), garantissant un financement pluriannuel a I’appui d’une alliance
officielle entre les groupes de patients, les organisations de defense, la Société canadienne du
cancer et des organismes communautaires comme I’ Assemblée des Premieres nations et I’ITK.
La relation entre le PCCC et le RCLC vise a permettre aux patients d’avoir leur mot a dire par
I’entremise de leur participation a la mise en ceuvre de la Stratégie et a veiller a ce que la
collectivité des patients soit au courant des initiatives en cours et participe a celles-ci. Les
membres du RCLC font partie des groupes consultatifs du PCCC. De plus, un membre du
conseil d’administration du RCLC siege a celui du PCCC, et un membre de la haute direction du
PCCC fait partie du conseil d’administration du RCLC.

De facon similaire, le PCCC a forme un autre lien — avec I’ Association canadienne des agences
provinciales du cancer (ACAPC). Les agences et les programmes de lutte contre le cancer sont
des organismes clés au sein des provinces. Plusieurs des initiatives initiales appuyeées par
I’ACAPC dépendent du leadership d’organismes de lutte contre le cancer en ce qui a trait a leur
mise en ceuvre. Voici certains facteurs ayant contribué au renforcement des relations :
établissement des bureaux de I’ACAPC au sein du PCCC; présence de représentants du PCCC au
conseil d’administration de I’ACAPC et d’un représentant de I’ACAPC a celui du PCCC;
réunions entre le conseil d’administration de I’ACAPC et la haute direction du PCCC,;
collaboration quant a I’élaboration de normes concernant I’administration de chimiothérapie par
voie intraveineuse.*

En juillet 2009, le PCCC a tenu un forum d’intervenants pour donner a ces derniers I’occasion de
discuter de la participation des partenaires a la stratégie canadienne de lutte contre le cancer et
renforcer la collaboration & I’égard des priorités communes. Les 180 participants comprenaient
des cliniciens, des associations professionnelles, des groupes de patients et des groupes de
défense des droits des patients, des organismes de lutte contre le cancer, des ministéeres de la
Santé, des organismes fédéraux et d’autres organisations nationales. Les renseignements
découlant de ce forum serviront a guider le processus de planification jusqu’a aprés 2012.
D’autres consultations sont prévues pour 2010.*!

b)  Compréhension des roles et des responsabilités

Le PCCC a étudié différentes facons de mettre en ceuvre la Stratégie. Les documents du PCCC
(rapports annuels, plan stratégique 2008-2012) décrivent régulierement le Partenariat comme
étant un catalyseur, un facilitateur et un collaborateur. De plus, le PCCC finance deux initiatives
stratégiques qui sont mises en ceuvre par des tiers (c.-a-d. provinces et universites) et mene des
activités centrales comme celles liées au portail. Ces r6les (mener ou appuyer des initiatives)
permettent de reconnaitre les nombreux intervenants qui participent déja aux activités de lutte
contre le cancer et de cerner les lacunes que peut combler lae PCCC a I’aide de son personnel et
de ses ressources.

40
41

PCCC. Rapport de la présidente-directrice générale a I’intention du conseil d’administration, décembre 2009.
Partenariat canadien contre le cancer. Dynamique : La lutte contre le cancer en action, 7-8 juillet 2009, rapport
sommaire, octobre 2009.
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Les repondants représentant les provinces et les territoires, les ministéres fédéraux, les groupes
professionnels, les groupes de défense, les ONG et le PCCC ont da indiquer si, selon eux, les
réles et responsabilités des partenaires du PCCC étaient bien définis, communiqués et compris.
D’apres les réponses fournies a cette question, il s’agit d’un probleme assez important. Les
réponses ont été tres variées; pres de la moitié des répondants ont exprimé des opinions
négatives. Un petit pourcentage des répondants ont dressé un portrait hétérogéne, selon lequel
certains roles sont clairs et bien compris alors que d’autres ne le sont pas du tout. Plus d’une fois,
des répondants de différentes catégories ont indiqué que le niveau de clarté varie d’un projet a
I’autre.

Certaines donneées découlant de I’examen des documents — appuyées par les commentaires d’un
répondant — révélent que Santé Canada (y compris la DGSPNI) et I’ASPC établissent des liens
de collaboration de plus en plus étroits avec le PCCC, mais qu’un certain chevauchement
persistait en 2008, surtout entre I’ASPC et le PCCC.*

c¢) Collaboration avec les Premiéres nations

Selon les résultats des entrevues, il semble que le PCCC a encore du travail a faire en ce qui a
trait au contenu destiné aux Autochtones. Malgré des signes prometteurs, comme I’établissement
de partenariats avec les Autochtones et I’invitation de membres de communautés autochtones a
des réunions, il reste encore des communications régulieres a établir avec des partenaires clés
dans le secteur. Encore une fois, les roles et les responsabilités ne semblent pas étre clairement
compris a I’heure actuelle. Il est espéré que I’élaboration d’un plan d’action concernant les
populations autochtones apportera du changement a cet égard. L’embauche, en 2008, d’un
gestionnaire de programme qui se préoccupe du contenu destiné aux Autochtones facilitera
probablement la collaboration entre le PCCC et les organisations des Premieres nations, des
Inuits et des Métis.

Bien des répondants ne sont pas au courant des travaux en cours, et les résultats du sondage ne
semblent pas si positifs en ce qui concerne I’attention apportée au contenu destiné aux
Autochtones et a la participation de ces derniers. Si I’on se limite aux répondants qui ont donné
une cote a cet égard, huit répondants sur dix (79 %) ont indiqué que, selon eux, le PCCC avaient
exercé une influence de modérée a importante — 34 % ont qualifié cette influence comme étant
élevée.

42 partenariat de lutte contre le cancer. Plan d’activité 2008-2009, présentation au conseil d’administration, juin 2008.
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Le PCCC a bien rempli son role de catalyseur, rassemblant des intervenants et
favorisant des partenariats. Il est attendu que ces partenariats pourront aider le
PCCC a atteindre ses objectifs dans les prochaines années.

Il semble encore y avoir un manque de clarté en ce qui concerne les roles et les
responsabilités du PCCC, de ses partenaires et des autres intervenants. Selon
certaines données, les intervenants qui n’ont pas tendance a collaborer
régulierement avec le PCCC voient les efforts de collaboration du PCCC d’un ceil
moins favorable. Il semble toutefois y avoir parmi les intervenants un grand désir
de collaborer avec le PCCC.

La collaboration avec les Autochtones (Premieres nations, Inuits et Métis) a été
relativement faible jusqu’a présent, mais la tendance semble sur le point de
s’inverser.

4.5 REPERCUSSIONS IMPREVUES

L’examen des documents effectué dans le cadre de la présente évaluation n’a pas permis de
constater des répercussions imprévues (positives ou négatives) a la suite des activités du PCCC.
Cependant, une minorité d’intervenants intervieweés (qui représentaient toutes les catégories de
personnes interviewees a I’exception des représentants internationaux) ont noté des répercussions
imprévues, positives et négatives, associées au PCCC. En particulier, quelques personnes
interviewées représentant les provinces, les territoires et les groupes de défense ont noté une
répercussion négative : un fardeau accru sur les organisations partenaires lié au PCCC. D’apres
certains, cela signifiait une augmentation de la charge de travail, qui se soldait par la négligence
de leurs autres responsabilités. Pour d’autres, cela signifiait de devoir essayer de trouver des
fonds supplémentaires pour leur permettre de contribuer, parfois, aux dépends de leurs autres
activités. D’autres répercussions mentionnées par au moins un ou deux répondants sont résumées
ci-dessous.

Positives

> Les possibilités de financement qui se sont présentées; par exemple, une province a regu
des fonds pour mettre a jour son logiciel de registre sur les tumeurs, pour lequel elle
tentait d’obtenir du financement depuis des années

» Les inventaires des principales activités de prévention de partout au Canada ont été utiles
pour les provinces et les territoires. Sans le PCCC, les provinces et les territoires
devraient le faire eux-mémes et ne I’auraient probablement pas fait de fagcon concertée.

» Augmentation du nombre de personnes qui peuvent participer au discours sur les
politiques; par exemple, la participation imprévue des groupes environnementaux dans le
contexte de I’exposition.

» Larapidité pour mettre en place un dépistage colorectal a permis aux provinces et aux
territoires d’en discuter; si certaines provinces et certains territoires le mettent en ceuvre,
d’autres sont plus a I’aise de le faire également.
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Négative

» Lorsque le PCCC a été financée, d’un coté, les organisations qui représentaient d’autres
maladies, comme les maladies cardiovasculaires, demandaient « qu’en est-il de nous? ».
D’un autre c6té, un autre répondant clé croit que cela a permis d’établir des partenariats
avec d’autres groupes responsables de maladies chroniques quant a la prévention — une
répercussion positive.

Il est important de noter que certaines répercussions positives notées n’étaient pas entierement
imprévues.

4.6 OBSTACLES A LA REUSSITE ET ELEMENTS LA FACILITANT

a)  FEléments facilitant la réussite

On a demandé aux intervenants, y compris ceux qui ont été sondes et interviewés, d’indiquer ce
qu’ils croyaient étre des éléments clés facilitant la réussite du PCCC. Voici les éléments les plus
fréguemment mentionnés :

» Personnel de haut calibre. L’élément facilitant le plus fréqguemment mentionné en ce
qui touchait I’excellent calibre du personnel, en particulier des cadres supérieurs du
PCCC. De nombreux intervenants ont indiqué que le personnel du PCCC était une force
et plusieurs ont indiqué que c’est en raison de cet élément que le PCCC a autant réussi a
faire participer le milieu des intervenants.

» Approche concertée. De nombreux intervenants ont mentionné qu’une culture de
collaboration avec divers intervenants est un fondement a la réussite du PCCC. Cet
engagement & établir des réseaux de connaissances et d’échange d’information a permis a
I’organisation de se démarquer. Un intervenant a dit que le PCCC a favorisé la
participation de presque tous les organisations et chercheurs clés qui travaillent dans la
lutte contre le cancer de nos jours.

» Vivacité. Le PCCC est percue par de nombreux intervenants comme une organisation
vive qui peut mobiliser et bouger rapidement. 1l a la souplesse inhérente de réagir
rapidement aux possibilités.

» Structure de gouvernance. Une autre force mentionnée par de nombreux intervenants
est la structure de gouvernance. C’est un organisme national qui surpasse les
competences fédeérales, provinciales et territoriales, ce qui lui permet de collaborer a tous
les niveaux et de mettre de I’avant des normes nationale pour lutter contre le cancer.

b)  Obstacles a la réussite

On a également demandé aux intervenants ce qu’ils croyaient étre des obstacles a la réussite du
PCCC. Voici les éléments qu’ils ont mentionnés :
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» Cycle de financement. Le cycle quinquennal et le mandat quinquennal connexe sont
considérés trop courts et restreints, ce qui rend le futur du PCCC incertain. Ne pas
connaitre I’avenir du PCCC apres 2012 nuit de plusieurs fagons. Cela réduit sa capacité
de planifier a long terme, de financer des projets a long terme ou d’y participer, et par le
fait méme, nuit a la participation significative du milieu s’intéressant a la lutte contre le
cancer (lorsque la durabilité a long terme est percue comme une priorité clé dans le
milieu). Le court échéancier pour obtenir des résultats (cing ans, alors qu’il a fallu entre
12 et 18 mois pour la mise en ceuvre) est considéré trop court; d’apres certains
intervenants, on ne peut s’attendre de fagon réaliste & obtenir des résultats appréciables
mesurables pendant cette période.

» Trop de projets. Lorsque le PCCC a éte cree, il a herité de 111 activités déterminees de
la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer. Sous la direction du Conseil et le
leadership de la haute direction, on a cherche a déterminer la priorité et les répercussions
dans I’ensemble du Portefeuille. Des projets ont été intégrés, peaufinés ou annulés pour
en arriver a environ 34. Certains étaient a court terme et terminés. De plus, des initiatives
stratégiques ont été tirées des secteurs de priorité ou il y avait des répercussions possibles
dans le cadre du mandat quinquennal. Pour ces projets, des objectifs ont éteé établis et sont
affichés sur le site Web. Ces objectifs peuvent étre directement liés aux résultats
intermédiaires. Néanmoins, quelques intervenants croient que le PCCC a repris un trop
grand nombre de projets pour obtenir de résultats crédibles. 1l en découle également une
priorité plus diffuse; par conséquent, le PCCC semble désorganisé aux yeux de la
communauté responsable de la lutte contre le cancer.

» Roulement de personnel élevé. Le roulement de personnel élevé au PCCC, en
particulier chez les cadres supérieurs, a été noté par quelques intervenants, ce qui a
entrainé un manque d’uniformité dans I’approche du PCCC.

» Clarté du mandat. Plusieurs intervenants ont indique que le PCCC n’a pas réussi a
clairement formuler son mandat d’une fagon qui lui permette de se distinguer des autres
organismes nationaux liés a la lutte contre le cancer. Un manque général de transparence
quant aux buts et aux objectifs a, en fait, é&té mentionné par quelques intervenants. Un
manque de visibilité ou de publicité a également été indiqué par deux ou trois
intervenants comme étant une faiblesse.

» Bureaucratique et centralisé. D’aprés quelques intervenants, le PCCC est trop
bureaucratique, ainsi que centrée sur I’Ontario. Plusieurs intervenants ont affirmé que le
fardeau des exigences de reddition de compte accapare des ressources, ce qui rend le
processus trop officieux et nuit a sa capacité d’atteindre des progres et des resultats reels.

» Manque de capacité d’influence. Un grand nombre d’intervenants ont mentionné qu’un
manque de moyens ou de pouvoir auprés d’autres agences nationales, ou avec les
provinces et les territoires, était une faiblesse fondamentale. Certains ont méme indiqué
que, sans pouvoir obliger les autres a travailler avec le PCCC de fagon coordonnée (et
sans un mandat a plus long terme), celle-ci n’est pas en mesure de vraiment maximiser la
coordination des efforts. Le PCCC n’a pas le contréle direct ou la responsabilité de
mettre en ceuvre les soins de santé et ne peut donc pas directement influencer les
décisions a I’échelle provinciale ou territoriale. La prestation des soins de santé releve en
grande partie des provinces et des territoires.
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» Participation insuffisante de la communauté responsable de la lutte contre le
cancer. Pres d’une douzaine d’intervenants qui ont été sondés ont suggéré que le PCCC
ne fait pas participer assez le milieu des soins de santé. 1l ne se fie pas suffisamment a ces
organisations ayant I’expertise quant a la lutte contre le cancer, ni ne fait suffisamment de
consultations. Peut-étre qu’en ce qui concerne le roulement de personnel chez les cadres
supérieurs, certains intervenants ont indiqué qu’il faudrait avoir un modéle de
changement de consultation et d’obtention de conseils de la part du milieu responsable de
la lutte contre le cancer au cours d’une période relativement courte.

5. GOUVERNANCE

Le présent chapitre porte sur les résultats de I’évaluation en ce qui a trait a la gouvernance du
PCCC, y compris le degré de compréhension de la stratégie chez les intervenants, la surveillance
des progres et la distribution du financement destiné aux projets.

5.1 DEGRE DE COMPREHENSION DE LA STRATEGIE CHEZ LES
GROUPES D’ INTERVENANTS

A partir de I’exercice 2008-2009, les cadres du PCCC ont commencé & préparer des rapports
d’étape trimestriels liés au plan d’activités annuel et a les soumettre au conseil d’administration.
Ces rapports incluent les éléments suivants : resumeés portant sur les initiatives stratégiques, les
groupes de travail et les groupes d’action et les projets centraux; prévisions financiéres
trimestrielles; carte de pointage sur le rendement de I’organisme et la gestion du risque. En plus
du rapport sommaire, chaque rapport d’étape comprend un résumé des risques et des prévisions
traitant de I’état d’avancement des projets ainsi que des perspectives pour chaque initiative
stratégique, groupe d’action, projet central et activité centrale principale.

Des mises a jour trimestrielles d’une page sont rédigées par les présidents des groupes
consultatifs et sont compilées dans un rapport trimestriel qui est soumis au conseil
d’administration. Les mises a jour contiennent de I’information sur la planification, la mise en
ceuvre, les réalisations et les répercussions des activités pour le trimestre. Toutefois, compte tenu
du processus de renouvellement des membres des groupes consultatifs présentement en cours,
qui se terminera en avril 2010, on ne sait pas exactement quelle stratégie de communication sera
adoptée. Malgré tout, il convient de signaler que ces rapports permettent d’informer les
intervenants puisque ceux-ci siegent aux groupes consultatifs.

Les répondants de I’enquéte qui connaissent le PCCC ont été interrogés a savoir s’ils avaient été
clairement informés des priorités stratégiques et des activités connexes du PCCC. Signe d’un
haut degré de connaissance des priorités stratégiques et des activités connexes du PCCC chez les
intervenants, sept répondants sur dix ont indiqué avoir été clairement informés de ces directives
stratégiques. Cela dit, un répondant sur six (17 pour 100) a indiqué que ce n’était pas le cas, et un
répondant sur sept (14 pour 100) n’était pas certain.
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Les resultats de I’enquéte indiquent certains problémes liés au degré de compréhension de la
stratégie générale et de I’orientation stratégique du PCCC. Prés de la moitié des répondants
jugent que la stratégie n’est pas du tout comprise, ou ont des opinions partagees a ce sujet. En
fait, la plupart des personnes qui jugent que la stratégie est bien comprise font partie des cadres
et du personnel du PCCC ou sont membres du conseil d’administration (c.-a-d. les personnes
directement responsables du fonctionnement du PCCC).

Plusieurs des répondants ont indiqué que le probleme réside dans I’inaptitude a communiquer a
un large éventail d’intervenants. Certains jugent que la compréhension de la stratégie tend a se
limiter aux groupes de partenaires et d’intervenants immédiats. Par ailleurs, la communauté
élargie, qui englobe des agences plus petites, des organisations non gouvernementales, des
professionnels et des travailleurs de la santé et la population canadienne, est plutoét mal informée.

Quelques répondants croient que le manque de compréhension de I’orientation stratégique du
PCCC n’est pas entiérement attribuable au PCCC, mais qu’il s’agit également d’un « probleme
local et régional ». Le PCCC ne peut pas étre partout a la fois et ne communique pas qu’avec des
communicateurs de premier plan.

Selon les données recueillies, il y a un faible degré de compréhension de
I’orientation stratégique du PCCC chez les intervenants. Bien que le PCCC ait
communiqué avec ses intervenants au niveau du conseil d’administration et avec
les divers comités consultatifs, le degré de compréhension de I’orientation
stratégique du PCCC demeure limité parmi la vaste population d’intervenants.

5.2  EFFICACITE ET CARACTERE ADEQUAT DES APPORTS

Les apports des intervenants aux initiatives et aux projets stratégiques du PCCC sont fournis
directement par le biais de conseils, de rétroaction structurée, de consultations et d’outils de
communication permanente. Les mécanismes utilisés incluent ceux qui suivent.

» Meécanismes consultatifs : Le Partenariat recoit des commentaires et des points de vue
de I’ensemble des communautés de lutte contre le cancer canadiens par I’intermédiaire du
Conseil consultatif (dissout en juin 2009), des groupes d’action et du Conseil d’action
ainsi que de divers groupes de travail et comités directeurs.

» Enquétes et forums de rétroaction : Afin de guider I’orientation stratégique de bon
nombre de ses initiatives et projets, le PCCC recueille des informations structurées aupres
des intervenants, notamment en ce qui a trait aux activités de communications, a la
recherche, a la prévention primaire et au depistage.

» Forums de consultation : Le Partenariat recueille aussi de I’information aupreés de
groupes d’intervenants au moyen de forums en personne et de séances de stratégie. Voici
des exemples récents de tribunes : Knowledge Management in Cancer Control — Focus,
Impact and Sustainability (octobre 2008); Tribune nationale sur la Stratégie de lutte
contre le cancer pour les Premiéres nations, les Inuits et les Métis (mars 2009);
Dynamique : La lutte contre le cancer en action (juillet 2009).
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» Outils de communication et de collaboration permanentes : Les intervenants
peuvent également communiquer leurs commentaires en tout temps au moyen de divers
outils offerts dans le portail vuesurlecancer.ca, notamment des formulaires de rétroaction
ciblés invitant les intervenants a suggérer des ressources de haute qualité a inclure dans le
portail ainsi que des espaces de travail virtuels (espaces de travail collectif) offerts
gratuitement a quiconque au Canada est intéressé de faire progresser la lutte contre le
cancer en établissant une communauté de collaboration (p. ex. forums de discussion,
partage de documents, wikis et blogues). De plus, les intervenants peuvent soumettre des
suggestions et des recommandations par courriel au moyen d’un lien dans le site
vuesurlecancer.ca. Ce lien permet aux visiteurs de communiquer avec un spécialiste de
I’information de la Société canadienne du cancer afin de poser des questions précises sur
le contenu offert en ligne et de fournir des commentaires sur le site.

La Stratégie a été élaboree sur une période de dix ans par un consortium d’intervenants intéressés
par la lutte contre le cancer, qui ont ceuvré ensuite a sa mise en ceuvre. Ainsi, le PCCC est issu de
démarches menées par un grand nombre d’intervenants. En général, la plupart des intervenants
sondeés dans le cadre de I’évaluation jugent que les intervenants ont participé a la mise en ceuvre
du PCCC. Toutefois, lors de la mise en ceuvre du PCCC, la responsabilité de superviser la
Stratégie est passée du Conseil de la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer au PCCC, ce
qui a fait en sorte que certains groupes d’intervenants ont maintenant moins de contréle ou de
pouvoir décisionnel.

Certains répondants membres du conseil d’administration ont indiqué que la participation des
intervenants a diminué quelque peu lorsque le PCCC a commencé a assumer la responsabilité de
la Stratégie. Ces répondants sont d’avis que la phase de mise en ceuvre du PCCC est terminée et
que, par conséquent, il est devenu inutile de mener de vastes consultations sur une base aussi
fréquente. Comme I’indiquent les données recueillies dans les entrevues et I’enquéte, un tres
petit nombre d’intervenants sont trés insatisfaits de leur réle réduit. Ces personnes aimeraient en
savoir davantage sur la maniére dont le PCCC met en ceuvre la Stratégie. Nous avons constaté
que ces intervenants constituent une trés faible minorité. La grande majorité des intervenants
sont relativement satisfaits de leur réle en ce qui a trait au PCCC et a la Stratégie.

Lors du forum des intervenants de juillet 2009, les participants ont proposé un certain nombre de
moyens grace auxquels le PCCC pourrait établir des partenariats plus efficaces, notamment :
aller au-dela des collaborations ou des réseaux actuels afin de faire participer un plus grand
nombre de personnes; travailler davantage a I’ensemble des groupes ceuvrant dans le domaine
des maladies chroniques; favoriser des voies de communication claires sur tous les supports
relativement a I’information émise et recue par le Partenariat; examiner les difficultés associées
au systéme qui nuisent aux solutions pancanadiennes.

On a demandé aux répondants s’ils jugeaient que la participation des groupes d’intervenants aux
processus décisionnels du PCCC se fait de maniére efficace et pertinente. Leurs avis
divergeaient. Environ la moitié ont indiqué étre d’avis que les groupes d’intervenants importants
sont inclus dans les processus décisionnels du PCCC et que ce dernier consulte un vaste éventail
d’intervenants. Quelques préoccupations importantes ont toutefois été soulevées. Par exemple,
certains répondants ont mentionné que I’efficacité et la pertinence des apports dépendent & la fois
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du type d’intervenants et de la question a I’étude. Plus précisément, certains répondants
représentant des groupes de défense des droits et des provinces et territoires ont cerné des
lacunes concernant les occasions de faire participer les patients, alors que les agences
provincialles/territorialles de lutte contre le cancer et d’autres groupes d’intervenants clés ont
davantage d’occasions de participer. En particulier, les répondants membres d’organisations
professionnelles ont souleve des préoccupations concernant le manque de participation et une
démarche principalement « descendante ».

Dans le but d’améliorer la reddition de comptes et la transparence a I’égard des groupes
consultatifs, le PCCC a établi un processus plus officiel pour le recrutement, la sélection et le
renouvellement du mandat des experts, des représentants d’organismes partenaires et des patients
et survivants qui en sont membres. Chacun des sept groupes consultatifs a réévalué sa
composition. Au début de 2010, le PCCC affichera des annonces en ligne pour des postes de
membre au sein de chaque groupe consultatif. Le PCCC communiquera également avec certaines
organisations partenaires pour une entente plus officielle relativement aux membres qui les
représentent. Les nominations auront une durée fixe et des modalités de renouvellement et la
décision finale concernant I’approbation des membres appartiendra au Comité de la haute
direction.

Certains groupes de répondants ont été invités a discuter de la mesure dans laquelle les modalités
de participation au Partenariat favorisent la participation des intervenants. En général, ils sont
d’avis que si I’opinion des gens est sollicitée, ceux-ci seront plus susceptibles de participer. Les
répondants qui jugent que la participation des intervenants est insuffisante sont d’avis, par
conséquent, que celle-ci n’est pas encouragée autant qu’elle devrait I’étre.

Enfin, dans le contexte de cette question, on a demandé aux personnes interrogees de faire des
suggestions d’amélioration quant au processus décisionnel et aux modalités de participation des
intervenants. Quelques répondants ont indiqué que le mouvement des groupes d’action vers les
groupes consultatifs constitue un pas dans la bonne direction. Une autre suggestion faite a
plusieurs reprises consiste a réviser la maniére dont les provinces et les territoires fournissent des
commentaires afin de la rendre plus officielle et plus systématique. En outre, plus généralement,
quelques répondants ont suggéré une participation élargie des intervenants.

Les répondants ont été invités a citer les améliorations qui pourraient étre faites par le PCCC en
ce qui a trait a la participation de la communauté de la lutte contre le cancer. Plusieurs
répondants ont indiqué que le PCCC se débrouille fort bien dans ses efforts de participation
depuis qu’il existe. En fait, certains ne jugent pas nécessaire d’apporter des améliorations, tandis
que d’autres jugent que les améliorations continues sont évidentes. Voici un résumé des
suggestions fournies par quelques répondants :

» Orientation claire : Plusieurs répondants ont indiqué qu’il est important que le PCCC
maintienne une vision et une orientation claires et mette I’accent sur les initiatives ot un
leadership national peut apporter les plus grands avantages. Certains ont suggéré un
exercice d’établissement des priorités.
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5.3

Participation des intervenants : Plusieurs répondants ont indiqué qu’il était nécessaire
de faire participer de plus en plus les intervenants afin de prouver que le PCCC
représente effectivement tous les principaux groupes d’intervenants. Certains ont suggéré
de faire participer les intervenants au processus d’établissement des priorité, tandis que
d’autres ont proposé de faire participer de plus en plus les intervenants dans des projets
ou des initiatives qui ont un lien avec leur champs de compétences.

Communications et sensibilisation : Plusieurs répondants ont souligné la nécessité
d’accroitre les échanges et le dialogue entre les groupes d’intervenants mis a contribution
ou représentés par le PCCC. De plus, ils suggerent d’améliorer la visibilité du PCCC a
I’extérieur de la communauté de la lutte contre le cancer.

Transparence accrue : Certains répondants jugent nécessaire d’améliorer la
transparence, en particulier en ce qui concerne I’affectation des ressources.

Il n’est pas aisé de dire si les intervenants jugent qu’ils bénéficient de
suffisamment d’occasions de participer au processus décisionnel du PCCC. Cette
constatation refléte le large éventail d’intervenants et la diversité des attentes au
sein de la communauté de la lutte contre le cancer. Toutefois, certaines preuves
indiquent que le PCCC continue de s’efforcer d’atteindre un équilibre entre la
participation continue des intervenants au processus décisionnel et la capacité
d’aller de I’avant avec les initiatives en cours.

SUIVI DES PROGRES ET AMELIORATIONS

Le PCCC a mis en ceuvre un certain nombre de processus pour suivre les progres réalisés dans le
cadre des projets. Comme il a été mentionné précédemment, les rapports d’étape trimestriels
incluent des résumeés des risques et des prévisions visant a fournir a la haute direction et au
conseil d’administration des renseignements clés sur les risques associés aux travaux et aux
écarts des dépenses pour chaque initiative stratégique et groupe d’action ainsi que pour les
projets et les activités centraux. Comme il était indiqué dans le plus récent rapport examiné dans
le cadre de I’évaluation (Q2 2009-2010), les budgets et les prévisions avaient été fournis dans le
plan financier, tandis que les données sur les prévisions étaient recueillies pour I’établissement
des produits livrables et des étapes du plan de projet.

Les demandes de financement annuel incluent un rapport sur les produits livrables énoncés dans
les plans de travail, qui donne un apercu de I’état d’avancement de toutes les activités actuelles et
planifiées en fonction de la fiche de rendement de I’organisme. Ce rapport sur les produits
livrables donne une description des produits livrables prévus, de I’objectif de rendement, de la
fiche de rendement, des produits livrables annuels ou de I’exercice en cours et de I’état du
rendement de chaque activité.

Au niveau de chaque projet, le PCCC a mis en ceuvre un processus d’examen trimestriel de I’état
des projets. Avant la fin du trimestre, les directeurs et les gestionnaires de projet remplissent des
rapports d’étape produits par le Bureau de gestion de projets (BGP) afin d’indiquer la situation

actuelle quant aux objectifs, aux étapes et au budget. Des indicateurs des risques liés aux travaux
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et aux dépenses (faible, moyen et élevé) sont automatiquement générés en fonction des données
saisies. Compte tenu des rapports d’étape et des examens, les Finances et le BGP compilent les
rapports sommaires présentés au bout du compte au conseil d’administration.

Le petit groupe d’intervenants, nommément le personnel du PCCC, que I’on a interrogé a propos
de I’efficacité des mesures prises pour le suivi des progres et les changements dans le milieu de
la lutte contre le cancer a fourni des commentaires positifs. Parmi les mesures nommées,
mentionnons le programme de gestion du risque d’entreprise et le projet sur le rendement du
systeme. Des activités de modélisation de la pertinence et d’analyse de I’environnement
semblent en cours. Quelques répondants ont aussi indiqué qu’il y aura un accroissement des
mesures au fil du temps.

Pour ce qui est de savoir si les activités de surveillance ont mené a des améliorations sur le plan
des priorités stratégiques, de la structure organisationnelle ou des activités, les répondants
s’entendent généralement pour dire que c’est le cas. Un des exemples cités est la décision de
participer au Processus d’examen conjoint de medicaments oncologiques. Un autre exemple est
la décision de modifier le groupe d’action pour les normes pour en faire un groupe de travail
chargé de la mesure de la qualité et du rendement. Quelques répondants ont également indiqué
que ces activités n’apportent pas seulement des avantages au PCCC, mais qu’elles sont aussi
pertinentes pour I’ensemble de la communauté de la lutte contre le cancer.

Bien que le PCCC ait réalisé des progres rapides en ce qui a trait a la mesure du rendement grace
a ses travaux sur les cibles et la modélisation de la pertinence, aucun mécanisme précis pour la
collecte de mesures du rendement liées aux résultats attendus du PCCC n’a été défini. Les
travaux sur la modélisation de la pertinence et les cibles fourniront une bonne base pour
I’élaboration d’un plan de mesure du rendement. 1l est a noter que la collecte des données sur les
résultats du PCCC nécessitera la participation des administrations pour recueillir et mettre en
commun les données nécessaires. Comme il est décrit dans le chapitre 4, le PCCC a fait participé
les administrations a I’identification et a la collecte des données pour un ensemble clé
d’indicateurs. Cela permettra de disposer de certaines données pour mesurer les progres
accomplis dans I’atteinte des résultats. Toutefois, aucun plan de mesure du rendement précis axé
sur les résultats n’a encore été établi.

Selon les données recueillies, le PCCC a mis en place certains processus
permettant de suivre les progres liés a la réalisation de projets précis. Toutefois,
aucun plan de mesure du rendement assorti de résultats mesurables n’a encore été
pleinement élaboré. Les activités de surveillance établies jusqu’a présent portent
principalement sur la gestion de projets et les produits livrables, et non sur la
mesure des progrés accomplis par le PCCC relativement a I’atteinte des résultats
définis dans I’accord de financement avec Santé Canada. Malgreé tout, le PCCC a
mis en ceuvre un certain nombre d’initiatives ayant trait a la modélisation de la
pertinence et aux cibles qui contribueront probablement a I’établissement de
données quantifiables sur les résultats.
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5.4  SELECTION DES PROJETS ET AFFECTATION DES FONDS

Selon les priorités établies et les initiatives stratégiques approuvées par le conseil
d’administration, les décisions de financement des projets comportent trois étapes :

> Affectation préliminaire : Pour amener les autres partenaires a la table, le PCCC doit
indiquer qu’il est prét a financer une partie de I’initiative. Il affecte ensuite des fonds
annuels pour le financement des projets apres avoir établi de facon trés préliminaire les
besoins approximatifs et la chronologie des dépenses (c’est I’étape de la conception);

» Engagement ferme : Une fois connus les promoteurs, des plans sont etablis et des
accords detaillés sont conclus en vue d’un engagement de financement pluriannuel qui
précise les conditions a respecter pour le versement de chaque tranche (approbation des
chartes et des plans de projet). A ce stade, selon la séquence prévue des différentes
phases, déterminées au moyen d’étapes clés et de produits a livrer, le profil de
financement annuel est réévalué;

> Versement pour I"exécution : A mesure que Iinitiative progresse, des fonds sont versés
en vue de I’exécution des différentes phases, selon I’état d’avancement des travaux et
I’obtention des résultats.*®

Le PCCC a également établi le processus d’approbation du financement des projets particuliers.
Ce processus comporte deux étapes. Dans un premier temps, les projets doivent étre approuveés
en principe. Les projets de moins de 250 000 $ doivent étre soumis a I’examen et a la décision
du VP, ceux de moins de 1 million de dollars a I’examen et a la décision de la haute direction et
ceux de plus de 1 million de dollars a I’examen et a la décision du conseil d’administration. Par
la suite, une fois que le projet est approuvé en principe, le directeur établit un plan et un budget
détaillés, qui sont examinés conjointement par le BGP, les Services financiers et le VP. Les
projets de moins de 250 000 $ doivent étre soumis a I’examen et & la décision du VP, ceux de
moins de 1 million de dollars a I’examen et a la décision de la haute direction et ceux de plus de
1 million de dollars & I’examen et & la décision du conseil d’administration.** Le plan corporatif
est mis a jour chaque année et doit mentionner tous les projets. 1l est ensuite approuvé par le
conseil d’administration, puis soumis a Santé Canada.

De méme, le PCCC a mis en place un processus d’approbation des modifications apportées aux
projets existants. Lorsqu’un changement est connu, le Directeur établit les modifications a
apporter aux objectifs, aux étapes clés, au budget ou a I’état du projet, puis consulte le BGP et les
Services financiers afin d’évaluer les conséquences des modifications proposées. S’il est
nécessaire d’apporter des modifications au plan, le Directeur examine les consequences des
modifications avec le VP. Les modifications importantes (celles qui nécessitent des débours de
plus de 50 000 $) doivent étre soumises & I’examen et & I’approbation de la haute direction.*

“ Ppartenariat canadien contre le cancer. Note d’information pour Santé Canada sur I’accord de financement, novembre

2008.
Partenariat canadien contre le cancer. Processus d’approbation des projets,— diaporama.
Partenariat canadien contre le cancer. Processus d’approbation des changements— diaporama.
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Au mois de septembre 2009, le PCCC avait mis en oeuvre un total de 15 initiatives stratégiques
actives commandant un budget annuel total de 35 M$. Le budget de fonctionnement des sept
groupes consultatifs et des 12 petits projets dont ils avaient la responsabilité s’élevait a

6,4 millions $ par année. De plus, il y avait quatre projets centraux dotés d’un budget annuel de
4,9 M$. Les activités centrales pour I’année étaient dotées d’un budget de 13,7 M$, pour un
budget annuel total de 60,7 M$.

Les opinions des personnes interviewées sur la clarté et la transparence des processus de
financement et des critéres de sélection utilisés sont trés contrastées. Certaines personnes
intervieweées estiment que ces différences d’opinion s’expliquent, du moins en partie, par la
lourdeur des processus administratifs associes a une large organisation — appels a propositions,
etc. D’autre part, une minorité d’intervenants ont soulevé des réserves, notamment, au sujet de
I’absence d’un organe de décision ou d’un processus d’approbation précis. lls ont le sentiment
que, peut-étre, une certaine partie du financement est déterminée au préalable et que le PCCC ne
lit pas ou ne comprend pas vraiment la proposition mise en avant par le promoteur. Par ailleurs,
d’autres répondants voient le processus comme un « travail en évolution » et s’attendent a des
améliorations dans I’avenir. Ces opinions contrastées révelent une certaine confusion chez les
intervenants quant au rdle du PCCC, certains percevant le Partenariat comme une agence de
subventions. Les promoteurs dont la proposition de financement n’avait pas été acceptée avaient
également tendance a exprimer des avis plus negatifs a I’égard du processus de financement dans
son ensemble; ces sentiments négatifs pourraient étre atténués en partie si on donnait aux
demandeurs dont la demande est rejetée la possibilité d’obtenir une explication du PCCC.

Les observations recueillies montrent que le PCCC a mis en place des
processus de sélection et de financement des projets. Toutefois, il apparait
que les intervenants ont du mal a comprendre les critéres de sélection des
projets une fois que les propositions sont recues. Le PCCC n’a pas
actuellement de plan d’action concernant les Premiéres nations, les Inuits et
les Métis et, par conséquent, aucun critere de financement précis de projets
intéressant ces groupes.

5.5  DIFFUSION DU SAVOIR ET DE L’ INFORMATION

Le panorama de la lutte contre le cancer recouvre un large éventail d’intervenants
gouvernementaux, d’organismes et de programmes de lutte contre le cancer, de groupes de
défense des droits des malades et d’organisations nationales de santé. Chacun de ces intervenants
communique et diffuse des renseignements et des connaissances a un hombre importants de
groupes. Les nouvelles concernant le cancer sont largement diffusées dans la presse nationale,
régionale et locale. L’approche adoptée par le PCCC pour la diffusion et la communication de
renseignements et de connaissances consiste a identifier des auditoires cibles en tenant compte
des partenaires qui jouent un réle dans la mise en oeuvre de la stratégie. Les mécanismes
consultatifs utilisés aux fins de la stratégie représentent la plupart des groupes d’intervenants
canadiens et des renseignements sont également mis a la disposition du grand public par
I’intermédiaire de divers mécanismes. De I’information est notamment diffusée en ligne par le
biais du site Web du PCCC et du portail «\ue sur le cancer », de bulletins de nouvelles et de
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mises a jour électroniques, de publications et de rapports. Le PCCC pratique une sensibilisation
active des médias dans le cas des initiatives stratégiques qui suscitent un fort intérét public,
comme le Projet de partenariat canadien Espoir pour demain, les projets financés dans le cadre
de I’initiative COALITION et les activités de dépistage du cancer colorectal et de sensibilisation
y afférentes.

La gestion du savoir est une fonction centrale du PCCC qui favorise des progrés dans tous les
domaines visés. Le PCCC a pour but de maximiser la valeur d’une information sur la lutte contre
le cancer qui évolue constamment en établissant des réseaux de collaboration, I’objectif ultime
étant de mettre a profit ces ressources afin de résoudre des problémes communs dans la lutte
contre le cancer. Par ses communications, le PCCC vise a fournir aux intervenants, a ses
partenaires et aux membres intéressés du public de I’information sur la mise en oeuvre de la
SCLC, tout en sollicitant leur collaboration aux efforts du Partenariat. Le PCCC cherche a
communiquer de facon proactive avec ses principaux auditoires afin de les renseigner sur les
progres de la stratégie de lutte contre le cancer et les résultats obtenus, de donner suite aux
priorités organisationnelles, comme le portail et les initiatives de dépistage et de prévention,
d’encourager la diffusion des efforts, de favoriser la transparence, d’appuyer le transfert du
savoir et de gerer des dossiers et atténuer les risques.

Pour communiquer avec les groupes cibles, le PCCC a mis au point et utilise un certain nombre
de mécanismes : présence en ligne (site Web et portail corporatifs); lettres de nouvelles, bulletins
électroniques mensuels; communications avec les médias; rapport annuel et rapports d’étape.
Voici les principaux résultats obtenus en matiére de communications en date de novembre 2009 :

> Impressions médiatiques®: les activités de sensibilisation ont généré plus de 50 millions
d’impressions médiatiques résultant d’annonces, de lettres au rédacteur en chef et de
commentaires de spécialistes;

» Trafic en ligne : depuis le lancement de la présence en ligne du PCCC, le trafic mensuel a
constamment augmenté, pour atteindre une moyenne de 4 000 visiteurs uniques par mois
en novembre 2009, contre 255 par mois en juin 2007,

» Lettres de nouvelles : le PCCC a lancé un bulletin électronique bilingue en décembre
2009, qui parait deux fois I’an et a un lectorat de plus de 1 400 personnes par mois;

> Fil RSS*': le site Web corporatif du PCCC comporte un fil RSS auquel on peut s’abonner
pour lire des articles actualisés en temps réel. En janvier 2010, ce fil a été visualisé plus
de 1 000 fois.*®

» Rapports corporatifs : le rapport annuel et le rapport d’étape de I’hiver 2009 ont atteint,
au total, 6 000 personnes, notamment des déeputés, des ministres provinciaux et
territoriaux de la santé et des sous-ministres, par la poste et électroniquement, de méme
que suscité environ 2 000 téléchargements par document;

" Le nombre de personnes qui peuvent avoir vu un article, entendu quelque chose a la radio ou dans un balado, regardé

quelque chose a la télé ou lu quelque chose sur une page web ou dans un blogue. (Janvier 2010 :
http://www.marketing-metrics-made-simple.com/media-impressions.html)

Un fil RSS est un type de logiciel d’alimentation web qui sert a diffuser du contenu fréquemment actualisé en ligne.
Courriel émanant de la direction du PCCC, février 2010.
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» Autre : de 5a 10 articles d’actualité sont ajoutés au site Web du Partenariat chaque mois
et les rapports préparés par celui-ci sont mis en ligne le plus rapidement possible.

En outre, le Partenariat fait appel a des mécanismes bien précis de diffusion du savoir afin
d’appuyer des initiatives d’intérét prioritaire. Ainsi, le jury responsable de la science
prévisionnelle a soupesé I’état des preuves les plus récentes en prévision de nouvelles études de
recherche sur I’opportunité du dépistage du PSA. Le bilan ainsi produit a été distribué aux
informateurs clés du secteur médical dans I’ensemble du pays afin de les aider a répondre aux
demandes de renseignements des médias sur les résultats nouvellement publiés. Tous les outils,
ressources, publications et rapports du PCCC sont hébergés sur son site Web ou son portail et
peuvent étre consultés par le grand public.

La technologie joue un rdle crucial dans ce travail qui vise a favoriser la création, I’échange et
I’application de renseignements exacts et opportuns. La justification principale de ce travail est
Vue sur le cancer Canada, un portail donnant acces a un ensemble complet de ressources sur la
lutte contre le cancer, lancé a I’été de 2009. Le portail du PCCC, « vuesurlecancer.ca », est une
communauté en ligne qui offre les meilleures connaissances disponibles sur le cancer. C’est le
fruit d’une initiative entre le PCCC et un réseau de partenaires régionaux et nationaux.*

Le site « Vue sur le cancer Canada » a été inaugureé officiellement en juillet 2009, six mois avant
le déebut de la présente évaluation, au moyen d’un communiqué de presse national et d’une
activité de sensibilisation auprés des médias. La réponse des journalistes jusqu’ici est positive,
avec 83 articles connus publiées. Cette publicité contribue a faire connaitre le portail partout au
pays, portail pour lequel le Partenariat a d’ailleurs recu une médaille de bronze lors de la
cérémonie des Prix du leadership de la fonction publique tenue a Toronto le 5 novembre 2009.
Mentionnons que ces prix rendent hommage aux « organisations qui ont su faire preuve d’un
leadership exceptionnel en prenant des mesures audacieuses pour ameliorer le Canada par
I'avancement de la politique publique et de la gestion publique. »

Les opinions allant de contrastées a positives des répondants au sujet de la question de savoir si
le PCCC peut étre considéré comme le dépositaire clé de renseignements crédibles, opportuns et
pertinents sur le cancer dépeignent I’image d’une organisation qui a fait un bon parcours
jusqu’ici, mais qui se doit de faire mieux. Du c6té positif, mentionnons qu’une minorité
importante de répondants applaudissent le PCCC pour des initiatives comme le portail et
PLANET Lutte Cancer, et lui reconnaissent des progres importants. Par contre, un petit nombre
de répondants estiment que la fagon dont le Partenariat est percu dans ce contexte dépend
largement de la nature de celui qui percoit. En d’autres termes, la visibilité du Partenariat est
meilleure auprés de ceux qui sont directement impliqués avec lui ou dans les domaines ou il s’est
réalisé le plus de travaux. Il n’y a donc pas lieu de s’étonner que la plupart des répondants
demandent au Partenariat de communiquer plus de renseignements sur une plus grande diversité
de sujets et d’intensifier ses efforts pour mieux faire savoir qu’il est la. Un petit nombre de
répondants admettent que cela pourrait se produire avec le temps.

49 Janvier : http://ww.partnershipagainstcancer.ca/cancerview
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La plupart des répondants estiment qu’il y a sérieusement place a amélioration en ce qui
concerne les mécanismes utilisés pour acquérir les renseignements et les connaissances et les
transmettre aux intervenants, aux partenaires gouvernementaux et au public canadien. Plus
particulierement, une faible minorité de répondants estiment que les communications avec le
public laissent a désirer, encore que quelques-uns considérent que cela est peut-étre attribuable,
du moins en partie, a des facteurs qui ne sont pas encore contrélables; par exemple, peut-étre
que, a cause de leur nature, les renseignements du Partenariat offrent peu d’attrait pour le public,
ou encore peut-étre que les Canadiens en général ne souhaitent pas étre davantage renseignés. Un
petit nombre d’autres répondants pensent que le Partenariat devrait se consacrer davantage aux
intervenants moins directs, comme le grand public.

Les repondants au sondage qui ont recherché des renseignements sur la lutte anticancéreuse
aupres du PCCC recherchaient des renseignements sur le dépistage du cancer, des initiatives du
PCCC et des essais cliniques. Les renseignements recherchés sur le dépistage du cancer
comprenaient les éléments suivants : outils et stratégies de lutte contre le cancer et de dépistage
du cancer, information concernant les meilleures pratiques en matiere de dépistage du cancer
colorectal et rapports synoptiques y afférents. Les répondants ont également recherché de
I’information sur un large éventail de domaines liés a des initiatives du PCCC. De méme,
certains répondants ont demandé de I’information sur des essais cliniques et se sont renseignés
sur les possibilités de participation a des essais cliniques au Canada.

On a demandé aux intervenants engagés (c’est-a-dire ceux qui connaissent bien le Partenariat et
qui ont déja recherché des renseignements aupres de I’organisation) d’évaluer leur degré de
satisfaction par rapport a la crédibilité, a I’accessibilité et au caractére opportun de I’information
qu’ils ont obtenue du Partenariat et a évaluer le Partenariat sous I’angle de sa capacité a
transmettre des connaissances a la communauté de la lutte contre le cancer.

La crédibilité des renseignements recueille le taux de satisfaction le plus élevé, avec 79 % de
répondants qui se déclarent trés satisfaits et aucun qui ne se dit non satisfait. La plupart des
intervenants sont également trés satisfaits de I’accessibilité et du caractere opportun des
renseignements (62 % et 57 % des répondants indiquant des niveaux élevés de satisfaction). Le
taux de satisfaction baisse quelque peu en ce qui concerne la capacité du Partenariat a
transmettre des connaissances, encore que 43 % des répondants se soient déclarés trés satisfaits
sur ce point. Dans tous les cas, a peu pres aucun répondant ne se déclare non satisfait; nous
observons également une forte indication de résultats positifs pour ce qui concerne la
transmission des renseignements.
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Renseignements produits

“Dans quelle mesure étes-vous satisfait de...?”

Crédibilité des renseignements

Accessibilité des renseignements

Opportunité des renseignements

Capacité du PCC de transmettre le savoir
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Ont cherché des renseignements, connaissent le PCCC
n=61
Enquéte sur le PCCC, 2010

Les sources d’insatisfaction mentionnées par les répondants qui se déclarent non entierement
satisfaits des renseignements produits par le PCCC ont trait aux délais pour avoir acces aux
renseignements, a la pertinence ou a la crédibilité des renseignements et au peu de rapports
produits sur les activités du PCCC. Les renseignements obtenus par les répondants sont décrits
par certains comme peu utiles ou inexacts. Outre ces facteurs, les informations rendant compte
des activités du Partenariat sont percues comme insuffisantes.

Nos observations révelent que le PCCC réussit a bien transmettre des
renseignements et des connaissances a un grand nombre, mais pas a tous les
intervenants. Chose peu étonnante, ceux qui sont le plus impliqués aupreés du
Partenariat estiment qu’il transmet bien les renseignements et les connaissances.
Il convient de mentionner que le site Web «Vuesurlecancer.ca», qui est un
moyen clé de diffusion de renseignements, n’existait que depuis six mois au
moment de I’évaluation.

0. PERTINENCE

Nous traitons dans le présent chapitre de la pertinence de la Société du Partenariat canadien
contre le cancer. Dans quelle mesure le PCCC sert-il I’intérét public? Le gouvernement fédéral
doit-il subventionner une ONG nationale pour lutter contre le cancer? C’est a ces questions que
nous tenterons de répondre.
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6.1 DANSQUELLE MESURE LE PCCC SERT-IL L’INTERET PUBLIC?

Selon les données les plus récentes, le cancer est toujours un probleme de santé publique majeur.
Selon les données de Statistique Canada, le cancer était la principale cause de mortalité chez les
Canadiens de 35 a 64 ans en 2007, étant responsable de plus de décés dans ce groupe d’age

(43 %) que les cardiopathies (17 %), les lésions (6 %), le suicide (5 %), les AVC (3 %) et les
infections (2 %) réunis. La Société canadienne du cancer estime que 171 000 nouveaux cas de
cancer (a I’exclusion de 75 100 cas de cancer cutané non mélanomique) et 75 300 déces seront
enregistrés au Canada en 2009. En moyenne, un diagnostic de cancer sera posé chez 3 300
Canadiens chagque semaine au Canada en 2009. On estime également que 1 450 Canadiens, en
moyenne, mourront du cancer chaque semaine. Selon les chiffres les plus récents sur I’incidence,
40 % de tous les Canadiens et 45 % des hommes développeront un cancer au cours de leur vie.
Environ un Canadien sur quatre devrait mourir du cancer selon les prévisions.

Les taux canadiens moyens d’incidence et de mortalité pour les cancers pulmonaire, prostatique,

mammaire et colorectal (les cancers les plus fréquents) pour 100 000 habitants sont résumés dans
le tableau suivant.

Taux canadiens moyens de cancer Taux d’incidence Taux de mortalité

(pour 100 000 habitants) 2000 2004 2000

Cancer pulmonaire (hommes et femmes) 59,1 57,6 47,1 46,6
Cancer prostatique (hommes) 125,3 122,7 26,7 23,4
Cancer mammaire (femmes) 101,9 97,2 25,0 23,1
Cancer colorectal (hommes et femmes) 52,7 50,8 19,0 18,7

Source: Les Canadiens et les Canadiennes en santé - Rapport fédéral sur les indicateurs
comparables de la santé 2008

Le but essentiel de la mise sur pied du Partenariat était de doter la communauté de la lutte contre
le cancer d’une organisation capable de coordonner le savoir et les activités liées a la lutte contre
le cancer. Le PCCC devait combler un besoin, c’est-a-dire jouer le rdle d’un organisme national
capable de coordonner les multiples facettes du savoir lié a la lutte contre le cancer. Ce besoin
était articulé dans le plan canadien de lutte contre le cancer de la Stratégie canadienne de lutte
contre le cancer, dans lequel on faisait valoir qu’un mécanisme de coordination des activités, de
mise en commun des enseignements et de communication des pratiques exemplaires aux
stratéges, aux professionnels de la santé, aux malades et aux Canadiens en général était plus que
nécessaire. Ce point de vue était renforcé par I’expérience d’autres pays comme I’ Australie, la
Nouvelle-Zélande, I’Irlande, la France et le Royaume-Uni, qui tous avaient mis en place des
programmes nationaux de lutte contre le cancer qui affichaient de bons résultats.

%0 Stratégie canadienne de lutte contre le cancer : Un plan canadien de lutte contre le cancer, document de réflexion,

juillet 2006.
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La quasi-totalité des intervenants qui ont été rencontrés dans le cadre de la présente évaluation
sont favorables au point de vue selon lequel il est nécessaire d’avoir un organisme national
capable d’agir comme catalyseur d’une approche coordonnée de la lutte contre le cancer, neuf
répondants sur dix indiquant que la nécessité d’un tel organisme est « évidente ». Lorsqu’on leur
a demandé de préciser leur réponse, plus de la moitié des répondants ont insisté sur I’importance
de la coordination des activités liées au savoir comme principal élément motivant I’existence
d’une telle organisation. Ces répondants ont indiqué que la coordination permet de mettre en
commun les renseignements et les pratiques exemplaires et joue un role de catalyseur dans
I’élaboration de normes et la création d’une approche unifiée en matiere de lutte contre le cancer.
Ils estiment egalement qu’une approche mieux coordonnée réduira les doubles emplois dans
I’ensemble du Canada.

Les réponses font également ressortir qu’il est nécessaire d’avoir un organisme national capable
de faciliter la mise en commun des connaissances et des renseignements sur le cancer. Avant la
mise sur pied du Partenariat, les intervenants avaient le sentiment que les connaissances et les
compétences relatives a la lutte contre le cancer étaient dispersées a I’intérieur du systeme de
santé et que les échanges de connaissances et de renseignements étaient insuffisants. Bon nombre
des répondants au sondage entrepris dans le cadre de I’évaluation du Partenariat ont declaré
appuyer le point de vue selon lequel il faut une organisation en mesure de faciliter I’acces au
savoir sur la lutte contre le cancer.

Dans I’ensemble, nos observations révelent qu’’il faut une organisation comme
le PCCC chargé de coordonner les connaissances et les renseignements sur la
lutte contre le cancer, de cultiver des relations et d’agir en général comme un
catalyseur de la lutte contre le cancer au Canada. Tout tend a démontrer que le
cancer est et demeurera encore longtemps un probléme de santé publique majeur.

0.2 NECESSITE DE LA PARTICIPATION FEDERALE A LA LUTTE
CONTRE LE CANCER

a)  Correspondance avec les priorités du gouvernement fédéral

Le gouvernement canadien applique la Loi canadienne sur la santé. La Loi énonce clairement
I’objet principal de la politique canadienne en matiere de soins de santé, qui est « de protéger, de
favoriser et d’ameliorer le bien-étre physique et mental des habitants du Canada et de faciliter un
acces satisfaisant aux services de santé, sans obstacles d’ordre financier ou autre. » Elle précise
les critéres et les conditions que les provinces et les territoires doivent respecter — universalite,
accessibilité, transférabilité, intégralité et administration publique — pour recevoir la totalité de
leur part de la contribution pécuniaire féderale en vertu du Transfert canadien en matiere de
santé (TCS). Le gouvernement du Canada finance des organisations tierces indépendantes qui
appuient I5el développement et le transfert des connaissances liees aux soins de santé, notamment
le PCCC.

51 Santé Canada. Les Canadiens et les Canadiennes en santé - Rapport fédéral sur les indicateurs comparables de la santé

2008.

Société du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC) — Evaluation — Rapport Final 57
Santé Canada — mai 2010



Santé Canada est le ministére fédéral chargé d’aider les Canadiens a maintenir et a améliorer leur
santé. L une des cing principales responsabilités de Santé Canada dans le cadre de son mandat
est d’agir en tant que fournisseur de renseignements par la production et le partage de
connaissances et de renseignements permettant d’étayer les décisions, les reglements et les
normes et I’innovation en santé.> L’une des quatre priorités stratégiques de Santé Canada est de
« contribuer a I’amélioration de la santé des Canadiens et des Canadiennes. » Le PCCC répond a
ces priorités stratégiques de par ses huit priorités stratégiques et ses deux activités d’appui qui
sont axées sur le développement et le transfert de connaissances liées a la lutte anticancéreuse.
Appuyer le PCCC va dans le sens de I’un des rdles de base de Santé Canada, qui est de financer
par le biais de subventions et de contributions diverses organisations vouées a la réalisation des
objectifs du Ministére en matiére de soins de santé.*?

Dans le budget de 2006, le gouvernement du Canada identifiait le cancer comme un probléme de
santé majeur pour les Canadiens et annongait le financement de la Stratégie canadienne de lutte
contre le cancer afin d’améliorer les activités de dépistage, de prévention et de recherche et de
mieux coordonner les activités liés au savoir entre le gouvernement fédeéral, les groupes de
promotion de la lutte anticancéreuse, les provinces et les territoires. Bien que le gouvernement
fédéral soit le seul a verser des fonds au PCCC, il a veillé a préciser que la prestation des soins
de santé relevait des compétences provinciales; cette précision a notamment été clairement
exprimée par le Premier ministre lors du lancement du PCCC en 2006.>* La dotation budgétaire
accordée au PCCC pour la coordination de I’effort pancanadien représente environ 1 % du total
des dépenses estimatives consacrées aux programmes de lutte contre le cancer par I’ensemble
des intervenants (le gouvernement fédéral, les provinces, les territoires, d’autres organisations de
lutte contre le cancer, etc.). >

Dans I’ensemble, les intervenants interviewés aux fins de la présente évaluation (notamment des
représentants des provinces et des territoires, des représentants du gouvernement fédéral, le
conseil d’administration et les membres des groupes consultatifs du PCCC, et des ONG) sont
favorables a ce que le fédéral joue un réle aupres d’une ONG de lutte contre le cancer comme le
PCCC, la plupart indiquant que le financement d’un organisme catalyseur ou d’une ONG
nationale pour la coordination des activités liées au savoir dans la lutte contre le cancer
constituait un role approprié pour le gouvernement fédéral. Pour justifier le role fédéral, les
intervenants invoquent notamment la nécessité de faire en sorte que les connaissances soient
constamment disponibles partout au Canada. La structure de I’'ONG est percue par les
intervenants comme constituant un forum neutre (non gouvernemental) pour les principaux
acteurs de la lutte contre le cancer.

Certains répondants qui ont fait des réserves au sujet du financement fédéral d’une ONG comme
le PCCC pour lutter contre le cancer se demandaient s’il ne serait pas préférable d’adopter une
approche plus globale, moins axée sur une pathologie particuliére, et s’il n’y aurait pas lieu, en
définitive, que le financement du Partenariat soit assuré par les provinces et les territoires, selon
les réalisations du Partenariat au terme de son premier mandat quinquennal.

52 Santé Canada, Rapport sur les plans et les priorités, 2008-2009.

%% http://www.hc-sc.gc.ca/ahc-asc/activit/about-apropos/index-fra.php
% Communiqué — Le Premier ministre Harper lance le Partenariat canadien contre le cancer, 24 novembre 2006.
% Breakaway: The global burden of cancer — challenges and opportunities, Economist Intelligence Unit, The Economist
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Etant donné que Santé Canada est le principal bailleur de fonds du PCCC, le
mandat du PCCC doit correspondre a la politique et aux priorités stratégiques du
Ministere. Bien que la lutte contre le cancer ne soit pas un objectif intrinseque
du gouvernement fédéral, comme le montrent les priorités de Santé Canada, nos
observations nous portent a croire que le Partenariat est bien aligné sur le
gouvernement fédéral. En régle générale, les intervenants engagés dans la lutte
contre le cancer qui ont été interviewés aux fins de la présente évaluation sont
favorables au financement des ces activités de lutte et du PCCC par le
gouvernement fédéral.

b)  Capacité des intervenants de financier les activités de lutte contre le
cancer

Lorsque la possibilité de se partager les frais d’une organisation de lutte contre le cancer leur a
été présentée, les intervenants interviewés aux fins de la présente évaluation n’ont pas écarté
I’idée unanimement; en fait, certains y ont adhéré. Ils ont avancé qu’une Vvéritable stratégie
nationale doit étre financée par divers intervenants au niveau national, notamment les provinces
et les territoires, car tous profitent du travail de I’organisation. Parmi ceux qui sont d’avis que le
partage des frais n’est pas réaliste, la plupart ont mentionné la difficulté de convaincre les
provinces et les territoires d’octroyer des fonds et la difficulté de coordonner les efforts de lutte
avec les provinces et les territoires et les autres acteurs clés du milieu.

Les intervenants interviewés n’étaient pas favorables, en général, a un déplacement du role de
centre de lutte vers le secteur privé ou le secteur bénévole. Un petit nombre de répondants
estiment que les organisations privées et bénévoles sont déja trés peu pourvues en ressources
humaines et financiéres; de surcroit, il a été avanceé, par certains autres, que ces organisations
souléveraient des doutes sur le programme d’action et I’objectivité d’un organisme de soin du
cancer opérée par le secteur privé ou le secteur bénévole.

Dans I’ensemble, nos observations tirées des entrevues avec les intervenants du
PCCC nous montrent qu’il y a peu de moyens ou d’intérét pour un partage du
financement d’une ONG, comme le PCCC, spécialisée dans la lutte contre le
cancer. Au-dela de la question du financement et des moyens, il existe également
des préoccupations en ce qui concerne I’objectivité et la neutralité percue d’une
organisation financée par les intervenants du PCCC (notamment les provinces et les
territoires et les ONG). Toutefois, en dépit du refus général d’un partage du
financement d’une ONG spécialisée dans la lutte contre le cancer, on reconnait les
mérites d’un financement partagé de I’organisation comme mesure de la valeur que
ses intervenants lui prétent.
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7. RAPPORT COUT-EFFICACITE ET
SOLUTIONS DE RECHANGE

Le présent chapitre porte sur les enjeux de I’évaluation en lien avec la rentabilité du PCCC et les
solutions de rechange.

7.1 RENTABILITE

Les répondants des groupes fédéraux, provinciaux et territoriaux et du PCCC ont été invités a
dire s’ils pensaient que le PCCC était le mécanisme le plus rentable pour appuyer la SCLC. Dans
I’ensemble, les opinions étaient positives, mais avec certaines réserves. Par exemple, I’accent
était mis sur I’appui des provinces, des territoires et des intervenants de sorte que le PCCC puisse
tirer parti du travail des autres. Cependant, une autre préoccupation a été soulevée selon laquelle
le PCCC pourrait initialement avoir entrepris un trop grand nombre de projets.

a)  Synergies et gains d’efficience

L’examen de la documentation a révélé une vaste gamme de synergies et d’économies de temps
et d’argent découlant directement du PCCC. Les exemples présentés ci-dessous contribuent aux
synergies et aux gains d’efficacité pour aider a réduire les chevauchements, a accroitre la
collaboration et a accélérer les mesures de lutte contre le cancer :

» Le PCCC vise a faciliter la collecte, par les gouvernements provinciaux et territoriaux, de
données nationales pancanadiennes sur le cancer colorectal, le cancer du poumon et le
cancer du sein pour 90 % des patients diagnostiqués en 2010 et au-dela. Le PCCC
collabore avec Statistique Canada, I’ Agence de la santé publique du Canada et les
registres provinciaux et territoriaux sur le cancer afin d’appuyer et de coordonner la mise
en ceuvre de la collecte des données sur les stades du cancer dans les provinces et les
territoires.

» L’Initiative sur le dépistage du cancer colorectal, menée par le Réseau de dépistage du
cancer colorectal, vise a mettre au point une approche commune quant aux déterminants
de la qualité du dépistage et du suivi du cancer colorectal partout au pays.

» Le Partenariat regroupait plus de 100 spécialistes de I’épidémiologie, de la gynécologie,
de la surveillance des maladies infectieuses, de I’oncologie et de la santé publique et
d’autres experts de la lutte contre le cancer dans le but de coordonner I’amélioration de la
lutte contre le cancer du col de I’utérus.

» CAREX Canada, qui a son siege a I’Université de la Colombie-Britannique, a pour but de
relever et de classifier la présence et la prévalence d’agents cancérogénes dans les
milieux de travail et dans I’environnement partout au pays. Une base de donnees
canadienne sur les milieux de travail dans laquelle seront saisies des données sur
I’exposition a ces agents cancérogenes en milieu de travail est en cours d’élaboration. De
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méme, une base de données populationnelle permettra d’établir des estimations de notre
exposition aux agents cancérogenes par I’environnement, les aliments, les boissons et les
produits de consommation.

Le projet CAPTURE (Plateforme canadienne pour accroitre I’usage de données probantes
du monde réel) consiste a intégrer la science a la pratique et a établir une plateforme pour
I’élaboration d’indicateurs et d’outils communs servant a évaluer les programmes de
prévention.

Le projet CAN-ADAPTE permettra de réduire le chevauchement des efforts
d’élaboration de lignes directrices en améliorant la coordination dans I’ensemble du pays.

Pres de 1 000 lignes directrices en matiére de lutte contre le cancer sont compilées et
examinées avant d’étre incluses dans un répertoire en ligne muni d’une fonction de
recherche qui sera accessible au public par I’intermédiaire du portail du Partenariat. Une
composante de I’examen fait appel a I’outil AGREE pour évaluer la qualité de la ligne
directrice et lui attribuer une note.

Observations synoptiques (chirurgie) - Ce projet vise a améliorer la collecte et
I’utilisation de données sur les détails des interventions chirurgicales au moyen de
rapports électroniques normalisés sur les chirurgies du cancer.

Les soins palliatifs et les soins de fin de vie font partie intégrante de I’expérience globale
du cancer de nombreux patients. Un groupe de travail composé d’experts dans ce
domaine est chargé d’examiner la possibilité d’investissement avec Santé Canada pour
assurer une harmonisation des priorités des programmes et éviter le chevauchement des
ressources.

Le portail du Partenariat est un outil en ligne qui fournira une plateforme centrale pour le
systeme de lutte contre le cancer. Il sert aux personnes qui travaillent au sein du systeme
ou qui fournissent un soutien & un patient souffrant de cancer, et aux personnes qui
utilisent le systéme en tant que patient ou membre de la famille d’un patient.

L’étude sur la main-d’ceuvre dans le domaine de la lutte contre le cancer, entreprise en
2007-2008, indiquait que de nouveaux modeles de prestation de services sont proposés
dans le cadre du systéme. Ces changements ont été dictés par I’évolution de la pratique
causée par de nouveaux médicaments et de nouvelles technologies, de méme que par la
nécessité de maintenir les professionnels en poste et de combler les lacunes dans le
domaine des RH.

Les membres nationaux, provinciaux et territoriaux de la communauté de la surveillance
du cancer (comme I’ASPC, Statistique Canada et I’Institut canadien d’information sur la
santé) travaillent de concert pour assurer la qualité des données déclarées.

Les connaissances et I’expertise en matiére de lutte contre le cancer sont dispersées dans
I’ensemble du systeme de santé canadien. Pour permettre a tous les intervenants
d’accéder a cette information et a ces connaissances spécialisées, le conseil de la SCLC a
établi, en 2006, des réseaux concertés d’experts dans les domaines prioritaires.

Lorsqu’on leur a demandé s’ils étaient au courant de synergies ou de gains d’efficience qui ont
découlé d’activités du PCCC, les répondants ont cité quelques exemples. Seulement deux
répondants ont déclaré qu’aucun gain d’efficience ou aucune synergie ne leur venait a I’esprit.
D’abord, les initiatives lancées par une province ou un territoire et qui par la suite ont été
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adoptées par d’autres etaient considérées comme un excellent exemple de synergie ou de gain
d’efficience parce qu’elles éliminaient la nécessité que chaque province ou territoire effectue
individuellement I’ensemble du travail. L’Initiative sur le dépistage du cancer colorectal, le
Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs et I’initiative sur la production de rapports
synoptiques en chirurgie comptent parmi les exemples cités. Certains travaux de recherche
entameés récemment sont considérés comme étant susceptibles de créer une grande synergie a
I’avenir, comme le projet COALITION et le projet CAPTURE. Les répondants ont souligné un
autre exemple précis, soit I’utilisation de webinaires et d’autres réunions par voie électronique
pour économiser les frais de déplacement des intervenants.

b)  Obstacles a la rentabilité

Les repondants n’ont pas été en mesure de nommer d’obstacles qui ont une influence négative
sur la rentabilité du PCCC. Un principal enjeu soulevé par certains répondants porte encore une
fois sur le mandat de cing ans. La citation suivante illustre le mieux cet enjeu : « Ce qui me vient
a I’esprit en premier, c’est le fait que le Canada est un pays qui aime les projets pilotes. Il nous
arrive tres souvent de commencer des projets et de ne pas les terminer. Nous ne tirons aucune
lecon. Le PCCC fonctionne assez bien, elle ne devrait pas prendre fin apres cing ans... La plus
grande menace a sa rentabilité serait de ne pas assurer sa survie. »

Selon les données issues de I’évaluation, le PCCC a directement entrainé
une amélioration des synergies et de plus grandes économies de colts au
sein du systéme de santé canadien. Cependant, ce résultat est strictement
qualitatif, car aucune mesure de la valeur de ces économies n’est
disponible.

.2  SOLUTIONS DE RECHANGE

Pendant les premiéres phases de I’élaboration du PCCC, diverses solutions de rechange ont été
prises en considération et il s’est avéré qu’un modele d’ONG financé par le gouvernement
fédéral était le plus approprié.

a)  Satisfaction a I’égard du modele 'ONG

On a demandé a tous les répondants, dont des représentants d’organisations de lutte contre le
cancer d’autres gouvernements, s’ils étaient d’avis que le PCCC était le modele le plus approprié
pour appuyer un programme global de lutte contre le cancer pour le Canada. La réponse a été
plutdt positive, plus de la moitié d’entre eux ont répondu dans I’affirmative.
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Quelques répondants ont indiqué que I’approche actuelle est celle qui est « réaliste » dans le
contexte du systéme de santé canadien. Certains répondants ont aussi vanté les mérites de la
création d’une organisation externe au gouvernement, car, selon eux, il y a une apparence de plus
grande neutralité puisque le PCCC n’est pas intégré a un ministere fedéral. Selon d’autres
répondants, cela rend le PCCC plus maniable et lui permet d’agir dans I’ensemble des
gouvernements. Quelques autres répondants ont indiqué que, bien que ce ne soit pas I’approche
la moins dispendieuse, elle est la plus efficace a long terme.

Les préoccupations soulevées par les répondants a propos de I’approche du PCCC portaient sur
de multiples questions. Un des points mentionnés par quelques repondants porte sur le fait que le
cancer et d’autres maladies pour lesquelles des stratégies fédérales ont été adoptées, comme les
maladies cardiaques et le diabete, sont tous trés influencés par les modes de vie sains et que, par
conséquent, il serait peut-étre plus logique de se concentrer moins sur des maladies précises et
davantage sur une stratégie plus globale sur les modes de vie sains. Quelques autres répondants
sont d’avis qu’il aurait fallu faire plus appel a la collaboration des provinces et des territoires
pour la création du PCCC.

On a demandé aux répondants s’ils pensaient que le PCCC pourrait adopter d’autres approches
pour appuyer un cadre national sur la lutte contre le cancer. Sur cette question, les opinions sont
quelque peu partagées. Une minorité des répondants ne voient pas d’autres solutions viables ou
croient qu’il pourrait y avoir des solutions de rechange, mais ne sont pas certains de leur
efficacite, tandis qu’une petite minorité de répondants avaient une idée des autres orientations
qu’aurait pu adopter le gouvernement fédéral, dont les suivantes :

> Aux Etats-Unis, les Etats disposent de cadres globaux de lutte contre le cancer; il n’y a
pas de gabarit et chaque Etat crée son propre modéle. Les programmes des Etats sont
ensuite complétés par le National Cancer Institute, qui coordonne les pratiques
exemplaires, et par des centres d’excellence indépendants.

» Si les gouvernements des provinces et des territoires avaient pu le mettre sur pied
eux-mémes (comme c’est le cas de la Société canadienne du sang, par exemple), il serait
beaucoup plus dynamique.

» Modele mixte — financement du gouvernement du Canada et des gouvernements
provinciaux et territoriaux avec une responsabilisation accrue des provinces et des
territoires a I’égard de le PCCC; le PCCC pourrait accroitre ses effets si elle relevait
directement des provinces et des territoires.

Des questions ont été posées aux répondants de I’extérieur du Canada quant aux approches de
rechange a le PCCC pour appuyer un cadre national de lutte contre le cancer. Certains ont
compareé le PCCC a leurs expériences dans un contexte multipartite. Par exemple, ils ont signalé
qu’un certain role de coordination est presque essentiel ou que les structures provinciales et
territoriales actuelles poseraient probleme. Un autre intervenant a ajouté que méme s’il est
important de prendre des décisions a I’échelle locale, sans une perspective nationale, il se
pourrait que beaucoup de personnes tombent dans les failles du systeme. Afin de mobiliser un si
grand nombre d’ONG et de consommateurs dont les besoins pourraient autrement étre oubliés a
I’échelle locale comme les personnes souffrant de cancers rares, les minorités et les groupes
autochtones, le PCCC doit surveiller attentivement sa facon de procéder.
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Lors de I’enquéte, les intervenants se sont fait demander s’ils pensaient que la structure actuelle
du PCCC (c’est-a-dire une société sans but lucratif) est le meilleur moyen d’atteindre les
objectifs fixés pour la Stratégie. Dans I’ensemble, prés des deux tiers des repondants ont donné
une cote de 6-7 (beaucoup).

Structure propice

« Compte tenu des objectifs généraux et du mandat, dans quelle mesure pensez-vous que la structure
actuelle du PCCC - une organisation sans but lucratif — est la plus propice pour atteindre ces buts? »

Il Ne sais pas/Pas de réponse [l Aucunement (1-2) [ Modérément (3-5) [] Beaucoup (6-7)

n=100
Enquéte sur le PCCC, 2010

L’indépendance du PCCC était la principale raison pour laquelle les répondants appuyaient la
structure actuelle. Cette indépendance a été jugée essentielle parce qu’elle permet au PCCC de
mobiliser les gouvernements directement tout en examinant les besoins, les lacunes et les
possibilités de la communauté de la lutte contre le cancer. La structure d’ONG permet au PCCC
d’agir rapidement de facon tres responsable et proactive. La structure du PCCC en fait une
organisation plus maniable et axée sur I’action que I’aurait été une organisation
gouvernementale. Une petite minorité des répondants ont aussi indiqué qu’ils voyaient le PCCC
comme une organisation neutre qui n’a pas de mandats concurrents ni de conflits d’intéréts. Elle
est donc plus crédible (c.-a-d. un courtier du savoir honnéte) quand vient le temps de coordonner
les activités de lutte contre le cancer.

Quelques intervenants qui ont participé a I’enquéte ont parlé du financement a court terme,
suggérant qu’un mandat et un financement permanents sont requis pour éliminer les obstacles au
progres que peut réaliser le PCCC.
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Selon les constatations de I’évaluation, il y a un fort taux de satisfaction a
I’égard de la structure organisationnelle (c.-a-d. ONG) du PCCC. En tant
qu’ONG, le PCCC est considérée efficace en ce qui concerne la mobilisation
des divers ordres de gouvernement et des intervenants. La structure d’ONG
permet aussi au PCCC d’étre plus maniable et neutre qu’aurait pu I’étre une
organisation gouvernementale. Bien qu’il y ait des solutions de rechange au
modele d’ONG, les intervenants et les experts externes croient, en géenéral,
que le modele du PCCC est solide et qu’il devrait étre maintenu.

/.3 AUTRES MODELES NATIONAUX ET INTERNATIONAUX

Un certain nombre d’autres pays ont mis en place des stratégies nationales de lutte contre le

cancer. La recension des écrits portait sur les stratégies de lutte contre le cancer adoptées dans les

pays suivants :

» Royaume-Uni;
France;
Nouvelle-Zélande;
Australie.

YV V V

Vous trouverez ci-aprés de bréves descriptions des stratégies en place dans ces pays. Pendant

I’examen des approches adoptées par d’autres pays, il importe de tenir compte de certains
principaux points de comparaison entre les stratégies de ces pays et celles du PCCC :

» Tout comme la création du PCCC, toutes ces stratégies ont éte élaborées en réponse a des

documents portant sur des plans nationaux de lutte contre le cancer.

» Le Royaume-Uni met considérablement I’accent sur le réseautage en vue d’améliorer la

lutte contre le cancer et de mieux échanger des connaissances a ce sujet. Il faut souligner

que les activités de lutte contre le cancer au Royaume-Uni sont reliées plus

immédiatement a la prestation de services. Cela est peut-étre attribuable en partie au fait

qu’il n’y a pas de problemes de compétences entre les provinces et territoires. Par

ailleurs, le Royaume-Uni s’appuie sur des réseaux reliant divers intervenants, dont les

fournisseurs, plutdt que sur un organisme central.

» L’approche adoptée par la France a de nombreux points communs avec celle du PCCC,
méme si elle ne doit pas faire face a des conflits de compétences. Elle est axéee sur la

recherche et les efforts sont, pour la plupart, centrées sur I’établissement de liens entre les
intervenants dans les domaines de la recherche sur le cancer et des soins contre le cancer
afin d’améliorer I’expeérience globale du cancer. Elle met aussi beaucoup d’accent sur la

prévention et le dépistage, et comme le PCCC, il s’agit d’une organisation centrale

nationale.
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» Le mécanisme de lutte contre le cancer utilisé par la Nouvelle-Zélande a une grande
portée, tout comme les stratégies du PCCC. Cependant, il ne s’agit pas d’une organisation
centrale, mais plutdt d’un plan plus global. Par ailleurs, il porte plus directement sur la
prestation de services et établit les priorités comme un plan de main-d’ceuvre et les
dépenses en capital pour de I’éguipement, des médicaments et de nouvelles initiatives.

» L’Australie est le seul autre pays inclus dans la recension des écrits qui, comme le
Canada, doit faire face a des conflits de compétences. Comme le PCCC, Cancer Australia
est une agence indépendante du gouvernement et son centre d’intérét est similaire a celui
du PCCC. Plutét que de participer a la prestation de services sur le terrain, Cancer
Australia adopte davantage un rdle de courtier des connaissances et fournit des conseils,
de I’information et de la formation.

a) Royaume-Uni

Les réseaux de lutte contre le cancer (Cancer Networks) sont essentiels a la mise en place de
soins contre le cancer au Royaume-Uni. Il s’agit du modéle organisationnel pour la prestation de
services en cancérologie servant a mettre en ceuvre le plan de lutte contre le cancer responsable
d’élaborer un plan annuel de prestation de services stratégiques, qui repose sur I’effectif, la
sensibilisation et la formation et les stratégies en matiére d’installations. Les réseaux fondent une
grande partie de leur travail sur le cheminement des patients, soit le trajet que suivent les patients
dans le systéme de santé, a partir du premier contact avec le National Health Service, jusqu’a
I"aiguillage, au diagnostic et  la fin de leur traitement.*® 1l y a plus de 30 réseaux de lutte contre
le cancer dans I’ensemble de I’ Angleterre.

C’est en 2007 que la Cancer Reform Strategy a été concue pour établir une orientation claire en
ce qui concerne les services de cancérologie jusqu’en 2012. Elle établit un programme d’action
dans dix domaines, dont six portent sur I’amélioration de I’issue du cancer et quatre visent a
assurer la prestation de services.*’

b) France

L’Institut national du cancer de France est une agence nationale sanitaire et scientifique qui se
consacre a la cancérologie. Il fonctionne sur une base interdisciplinaire et son but est de fédérer,
d’unir et de mobiliser des intervenants et des ressources dans le cadre de projets conjoints. Il
fournit de I’information pertinente a la population, aux patients et aux professionnels de la santé
et assure un continuum entre les soins et la recherche.

Pour atteindre ces objectifs, I’Institut national du cancer prépare des rapports d’experts a la
demande de ses organismes de contr6le. 1l prévoit les problemes, par exemple en ce qui concerne
de nouvelles techniques de dépistage et de traitement, et diffuse les recommandations sur les
pratiques exemplaires, en particulier en élaborant des lignes directrices qui se rapportent aux
médicaments. De plus, il évalue les initiatives financées et en fait le suivi. Les mesures de

% North West London Cancer Network. (2009). What We Do. En ligne : http://www.nwlcn.nhs.uk/what-we-do.htm
" National Health Service (2007). Cancer Reform Strategy. En ligne :
http://www.cancer.nhs.uk/documents/cancer_reform_strategy/cancer_reform_strategy.pdf
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I’Institut sont prises par I’entremise des intervenants qui participent aux soins et a la recherche.
L’Institut lance des appels de propositions de projets visant a appuyer les structures et a financer
les initiatives novatrices dans les domaines de la recherche, des soins, de la prévention, du
dépistage et du soutien aux patients. Il appuie, par exemple, des programmes de recherche
multidisciplinaire sur une pathologie cancéreuse, comme le programme intégré de lutte contre le
cancer colorectal lancé en 2007. Par ailleurs, I’Institut établit des partenariats avec d’autres
établissements dans le but de regrouper les compétences (méthodologie et expertise) pour des
projets communs, comme la publication de guides pour les medecins traitants et les patients ou
du soutien pour des progres sur les plans technologique et organisationnel dans le but
d’améliorer la qualité des soins et de I’information. L’Institut national du cancer participe a tous
les aspects de la lutte contre le cancer en France et il coordonne les progres en cancérologie dont
il est a I’origine.

c) Nouvelle-Zélande

Le plan d’action de la stratégie de lutte contre le cancer de la Nouvelle-Zélande, d’une durée de
cing ans, a été lance en 2005. 1l établit les mesures qui couvrent I’ensemble du continuum de la
lutte contre le cancer, soit des mesures relatives a la prévention primaire, au dépistage, au
dépistage précoce, au diagnostic et au traitement, a la réadaptation et au soutien ainsi qu’aux
soins palliatifs. Elles portent aussi sur le perfectionnement de I’effectif, la recherche, la collecte
de données et I’analyse. Le plan d’action met a profit les activités en cours qui contribuent a la
lutte contre le cancer.

d) Australie

Cancer Australia, une agence créée par une loi et relevant du ministre de la Santé et du
Vieillissement, a été créé par le gouvernement de I’ Australie en 2006. Cette agence conseille le
gouvernement a propos de tous les cancers et de tous les aspects de la lutte contre le cancer, y
compris la recherche, la prévention, le dépistage précoce, le diagnostic, le traitement, les soins de
soutien, la réadaptation, I’aide aux personnes vivant avec le cancer et les soins palliatifs. Le
travail de Cancer Australia est divisé en quatre secteurs prioritaires : recherche et essais
cliniques, le National Centre for Gynaecological Cancers; la sensibilisation et I’élaboration des
services, notamment I’amélioration des services de cancérologie, des données sur le cancer et de
I’appui des ressources de perfectionnement pour les professionnels en cancérologie; le soutien
des consommateurs, leur participation et I’information qui leur est destinée.®

Tout comme le PCCC, les approches adoptées par les autres
administrations sont fondées sur des plans et des cadres des gouvernements
fedéraux, dont certains donnent suite a des recommandations formulées
dans les années 90. Néanmoins, des efforts ont été déployés pour s’assurer
que ces stratégies demeurent pertinentes.

%8 Cancer Australia (2007). Roles and Functions. En ligne : http://www.canceraustralia.gov.au/about-us/roles-and-

functions.aspx
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1.4 PRATIQUES EXEMPLAIRES D’ AUTRES ADMINISTRATIONS

Bien que les pratiques exemplaires n’aient pas eté énoncées explicitement dans la recension des
écrits sur les stratégies de lutte contre le cancer adoptées par des pays précis, la documentation
génerale présente un certain apercu. L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) établit quatre
principaux éléments de la lutte contre le cancer : la prévention, le dépistage précoce, le
traitement et les soins palliatifs. Elle présente aussi divers principes de base de la lutte contre le
cancer :

» Leleadership pour assurer la clarté et I’unité du but poursuivi et pour favoriser la
consolidation d’équipe, la participation globale, I’appropriation de la démarche,
I’apprentissage continu et la reconnaissance mutuelle des efforts déployés.

» Laparticipation des intervenants de tous les secteurs connexes et a toutes les étapes du
processus décisionnel afin de favoriser la participation active et I’engagement des
intervenants clés pour le bienfait du programme.

» Lacréation de partenariats afin d’accroitre I’efficacité grace a des relations
mutuellement avantageuses et de tirer parti de la confiance et des capacités
complémentaires des partenaires de plusieurs disciplines et secteurs différents.

» Répondre aux besoins des personnes a risque de développer un cancer ou qui sont
atteintes de la maladie, afin que leurs besoins physiques, psychosociaux et spirituels
soient satisfaits dans tout le continuum de soins.

» Laprise de décisions fondées sur des données probantes, les valeurs sociales et
I’utilisation efficace et rentable des ressources qui profitent a la population cible de
maniere viable et équitable.

» Lamise en application d’'une approche systémique en mettant en ceuvre un
programme global qui est intégré a d’autres programmes connexes et au systéme de santé
et dont les éléments interreliés partagent les mémes objectifs.

» Chercher I'amélioration continue, I’innovation et la créativité afin de maximiser le
rendement en tenant compte de la diversité sociale et culturelle, de méme que des besoins
et des enjeux que présente un environnement en évolution.

» L’adoption d’'une approche progressive de la planification et de la mise en ceuvre
d’interventions en fonction des considérations et des besoins locaux (consultez la page
suivante pour le cadre STEPwise de I’OMS sur la prévention et le contrdle des maladies
chroniques, comme il s’applique & la lutte contre le cancer).*®

Dans son rapport intitulé Breakaway: The Global Burden of Cancer — Challenges and
Opportunities, The Economist présente un certain nombre de prochaines étapes pour la lutte
contre le cancer partout sur la planéte. Voici certains points saillants :

% Organisation mondiale de la Santé. (2008). Cancer Control: Knowledge Into Action — WHO Guide for Effective

Programmes.
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>

Les stratégies de lutte contre le cancer exigent une certaine surveillance : Les
épidémiologistes, les chercheurs dans le domaine de la lutte contre le cancer et les
décideurs ont su bien utiliser les données limitées qui existent. Le meilleur moyen de
planifier des stratégies efficaces de lutte contre le cancer est d’utiliser comme base les
mesures exactes en ce qui concerne les tendances ainsi qu’une compréhension détaillée et
rigoureuse des déterminants et des consequences des différents cancers. La nécessité de
meilleures ressources pour la surveillance du cancer est largement acceptée afin
d’accroitre la portion de la population mondiale visée par de telles mesures.

Les programmes de lutte contre le cancer fructueux sont fondés sur des
stratégies et des données probantes efficaces : Les systémes de santé intégrés créent
des possibilités de gérer efficacement des ressources limitées et d’en tirer parti. La
surveillance et la lutte contre le cancer jouent un réle important quand vient le temps de
définir les politiques de soins de santé. 1l est possible de contréler la propagation du
cancer et de gérer la maladie dans les régions disposant de tous les niveaux de ressources
possibles. La mise en ceuvre de programmes efficaces de lutte contre le cancer devrait
vraisemblablement rapporter des dividendes dans d’autres secteurs des soins de santé et
pourrait favoriser le développement économique.

Le cancer est une maladie colteuse, mais |'affectation efficace des ressources
donne des résultats positifs : Les programmes de surveillance et de lutte contre le
cancer devraient envisager des résultats et des priorités cibles en fonction du niveau de
ressources disponibles. Ainsi, il est possible d’améliorer I’efficacité des programmes. Les
résultats ne seront pas les mémes pour tous les programmes mis en place, et ce, pour
diverses raisons. Une bonne planification et I’établissement de priorités sont essentiels.

Les pays développés présentent de nombreuses lecons quant au fardeau du
cancer et aux stratégies de lutte contre le cancer : La prévention du cancer est une
stratégie importante et efficace pour s’attaquer au fardeau croissant des maladies dans les
pays en développement. Des programmes devraient étre mis en ceuvre dés aujourd’hui
pour réduire les répercussions négatives du cancer pour les générations futures. Dans les
pays développés, des programmes efficaces de lutte contre le cancer ont eu de bons
résultats, mais seulement apres une augmentation sans contestation des taux d’incidence
du cancer et de déces pendant de nombreuses décennies. 1l n’y a aucune raison de répéter
les mémes erreurs aujourd’hui.®

On a demandé aux principaux répondants s’ils connaissaient des pratiques exemplaires adoptées
par d’autres gouvernements qui pourraient accroitre I’efficacité du modele du PCCC. Voici
quelques-unes de leurs suggestions :

>

>

Certains modeles découlant du modéle NIH FDA intégrent les consommateurs a
différents niveaux des structures — participants non initiés, mais pas les sous-comités.

Le Comité de la Chambre des communes sur la santé s’affaire a effectuer sa propre étude
sur les ressources humaines en santé. 1l accepte les propositions et invite des personnes a
témoigner. Un observatoire global des ressources humaines en santé pourrait étre utile.

60

Economist Intelligence Unit . (2009). Breakaway: The global burden of cancer — challenges and opportunities.
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» Bien que I’approche du Royaume-Uni ait été pergcue comme un succes dont devrait
s’inspirer le PCCC, le Royaume-Uni dispose d’un systéme a payeur unique qui permet
une responsabilisation coordonnée.

» Une principale lecon a tirer d’autres gouvernements est la nécessité de mettre I’accent sur
les données probantes.

On a aussi demandé aux répondants du domaine de la lutte contre le cancer au sein des autres
pays d’indiquer toutes les pratiques exemplaires pertinentes qu’ils connaissaient. En voici
quelques exemples :

» Le principal enjeu pour tout arrangement de coordination est de déterminer ou se trouve
la plus grande valeur et a quel moment il faut laisser les administrations s’en occuper
elles-mémes. Ce point pourrait étre pris en considération quand vient le temps pour le
PCCC de négocier des relations avec les provinces et les territoires.

» Les principaux facteurs de succes définissent les secteurs ou I’on peut étre le plus efficace
—ameélioration de I’acces dans I’ensemble des communautés, participation au dépistage,
acces facile aux traitements apres un diagnostic de cancer, bon suivi aupres des
survivants et offre de bons soins palliatifs si nécessaire. Cela semble aussi étre un
principe central de le PCCC.

» Laquestion de savoir ou se situent les conseils stratégiques est toujours problématique
entre le gouvernement fédéral et le PCCC. Cette tension ne disparaitra pas, mais nous
tirons notre force de la collaboration et de la communication quotidiennes a divers
niveaux. Cela s’applique aussi, dans le contexte canadien, aux relations entre les
provinces et les territoires.

» Pour ce qui est de notre programme, nos points forts se situent en particulier dans la
participation directe avec les Etats et les territoires au moyen de contrats. Le fait que nous
leur accordons des contrats pour obtenir I’information et en rendre compte nous permet
de nous assurer d’avoir des mécanismes officiels par lesquels il est possible de mobiliser
les Etats et les territoires. Le PCCC semble aller dans ce sens et cette pratique exemplaire
souligne I’importance de continuer sur cette voie.

» Trouver des partenaires pour financer la recherche et les prestataires de recherche par
I’entremise d’ONG a permis de presque doubler les montants accordés a la recherche et a
été particulierement efficace pour mobiliser le secteur. Le PCCC pourrait examiner cette
approche dans I’avenir.

» Le Royaume-Uni dispose d’un centre qui examine et évalue les nouveaux
développements de méme que les nouvelles technologies et approches. Le PCCC a la
méme chose, mais a plus petite échelle. Elle devrait envisager de I’élargir.

» |l serait logique d’avoir un centre national qui produirait des lignes directrices pouvant
étre retravaillées au niveau provincial ou territorial. Un lien plus explicite entre le PCCC
et les provinces et territoires pourrait étre propice a la mise en ceuvre d’une telle
approche.
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3. CONCLUSIONS ET
RECOMMANDATIONS GENERALES

8.1 CoONCLUSIONS

a)  Conception et exécution

En tant qu’organisation, le PCCC est entierement opérationnel et a mis en place une structure de
gouvernance solide, notamment une équipe exécutive, un conseil d’administration et des groupes
consultatifs, qui est conforme a celle dont devrait disposer une organisation de ce genre. Il
semble que la structure organisationnelle maintient un équilibre approprié entre la nécessité
d’obtenir la rétroaction des intervenants et des experts et les activités quotidiennes de
I’organisation qui visent a faire avancer la SCLC.

La structure organisationnelle du PCCC (c’est-a-dire une ONG) est sans doute le modeéle le plus
approprié compte tenu de la structure du systéme de santé au Canada. Les intervenants de la lutte
contre le cancer questionnés dans le cadre de cette évaluation appuient presque unanimement la
structure d’ONG, car celle-ci permet au PCCC de maintenir une relation sans lien de dépendance
avec le gouvernement et d’étre plus maniable qu’elle le serait si elle faisait partie d’un ministere
fedéral.

Le PCCC arealise des progres en ce qui a trait a I’integration des huit priorités stratégiques et
des deux activités de soutien. Par contre, pour que celles-ci soient intégrées davantage, les
personnes qui ceuvrent dans le domaine de la lutte contre le cancer devront étre réunies et il
faudra les encourager activement a collaborer continuellement. 1l faudra du temps pour y arriver,
parce que les facons de faire sont ancrées, mais le PCCC s’efforce d’accroitre la collaboration et
la coordination dans I’ensemble du pays.

Les cadres du PCCC ont modifié la conception et I’exécution de I’organisation, et des données
probantes indiquent que les changements apportés jusqu’a maintenant ont été bien planifiés et
qu’ils respectent le mandat du PCCC et I’esprit de la Stratégie.

Récemment, des progres ont été accomplis en ce qui touche la prise en compte des besoins et des
points de vue des Premiéres nations, des Inuits et des Métis dans les activités du PCCC. Ces
efforts n’ont été déployés que réecemment, et il reste beaucoup a faire avant que le PCCC soit en
mesure d’intégrer les besoins des Premiéres nations, des Inuits et des Métis a ses activites,
comme I’exige I’accord de financement de Sante Canada.
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b)  Progres

Malgré qu’elle en soit encore au debut de son cycle de vie, le PCCC a bien progressé par rapport
a ses objectifs a court terme. On constate que le progres a été plus lent en ce qui a trait aux
objectifs pour lesquels une participation plus active ou un plus grand appui de la part des
gouvernements provinciaux et territoriaux est nécessaire, particulierement les objectifs reliés a
I’intégration des soins aux patients et aux ressources humaines en santé. Cependant, le PCCC a
progressé dans la mise en place des mécanismes requis pour faire participer les gouvernements.

Comme les progreés aux objectifs a court terme sont évidents, les données suggéerent que le PCCC
avance également vers I’atteinte des ses objectifs a moyen terme et de ses résultats finaux.
Toutefois, ces résultats doivent étre interprétés prudemment en raison de la nature a long terme
des résultats intermediaires et finaux visés, et parce que le PCCC ne peut obtenir ces résultats en
agissant seule. En effet, la participation active de tous les intervenants de la lutte contre le
cancer, surtout les gouvernements, sera essentielle a I’atteinte des objectifs que s’est fixé le
PCCC. Comme les gouvernements provinciaux et territoriaux sont responsables de la prestation
des soins de santé a la population canadienne, les activités du PCCC doivent correspondre aux
besoins et aux priorités de ces administrations.

Les données montrent que le PCCC a réussi a établir des partenariats et des collaborations avec
d’autres intervenants du domaine de la lutte contre le cancer au Canada. De plus, le PCCC a fait
beaucoup pour rassembler les intervenants et favoriser les partenariats, la collaboration et la
coordination. Le PCCC avait pour but d’accroitre la coordination chez I’ensemble des
intervenants de la lutte contre le cancer et ¢c’est ce qu’elle a fait jusqu’a présent. Cependant, il
demeure, chez certains intervenants, un mangue de clarté et de compréhension des réles et des
responsabilités afférents a leur relation avec le PCCC.

Le PCCC a fait des progres véritables dans I’établissement de relations avec les communautés
des Premiéres nations, des Inuits et des Métis, mais la mise en ceuvre d’une gamme d’activites
adaptées aux besoins de ces communautés tarde a se concrétiser. Le PCCC a établi des relations
gréce au caucus et au comité consultatif sur la lutte contre le cancer chez les Premieres nations,
les Inuits et les Métis. Elle a aussi recemment mis en ceuvre un réseau consultatif pour le portail
des Premiéres nations, des Inuits et des Métis, et elle continue de travailler a I’élaboration d’un
plan d’action pour ces groupes.

c¢)  Gouvernance

La compréhension de la Stratégie varie chez les partenaires du PCCC. Ceux qui sont le plus
étroitement liés au PCCC parce qu’ils sont membres du conseil d’administration ou de groupes
consultatifs ou encore parce qu’ils sont des collaborateurs, ont la meilleure compréhension de la
Stratégie et des orientations du PCCC. Evidemment, ceux dont la relation avec le PCCC est
moins étroite ont tendance a moins bien comprendre son orientation stratégique. Méme si le
PCCC communique régulierement avec les intervenants lors de réunions et de forums, ainsi que
par le biais de bulletins électroniques et du site Internet «vuesurlecancer.ca», les données
indiquent que la communication n’est pas pénétrante et que I’information n’est pas rediffusée par
tous les groupes d’intervenants, y compris le public canadien.
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La majorité des intervenants estiment avoir eu I’occasion de contribuer suffisamment aux
décisions et a I’établissement de I’orientation stratégique du PCCC, mais plusieurs d’entre eux ne
se sont pas adaptés a I’existence du PCCC et a son role de leadership quant a la SCLC. Malgré
une forte insatisfaction chez un petit groupe d’intervenants, globalement, on estime que le PCCC
a bien dosé I’avancement de la mise en ceuvre de la Stratégie par rapport a la participation des
intervenants au processus décisionnel.

Méme si le PCCC s’est doté d’un solide processus de suivi de la progression des projets, elle doit
maintenant élaborer et mettre en ceuvre un processus tout aussi solide pour mesurer les résultats.
La mesure des progrés accomplis par les projets suffit pour mesurer les extrants, mais elle ne
génere pas assez d’information pour mesurer les progres relatifs aux résultats escomptes.

Le PCCC a également mis en place un processus bien defini pour I’approbation et le financement
des projets. Cependant, il s’avere que, soit les intervenants ne comprennent pas le processus
utilisé pour solliciter des propositions et choisir les projets a financer, ou qu’ils le pergoivent
comme manquant de transparence. Aucun processus n’a été établi par le PCCC pour assurer
I’inclusion d’un contenu relatif aux Premiéres nations, aux Inuits et aux Métis dans le
financement des projets. Toutefois, la situation devrait changée une fois que le plan d’action pour
les Premieres nations, les Inuits et les Métis aura éeté redigé par le PCCC et validé par les
organisations des Premiéres nations, des Inuits et des Métis.

Un des principaux roles du PCCC consiste a diffuser les connaissances et I’information. A cet
égard, on constate un degré éleveé de satisfaction chez les intervenants en ce qui a trait a la
crédibilité, a I’accessibilité et a la pertinence de I’information fournie par le PCCC.

d) Pertinence

Les données montrent clairement que le fardeau que représente le cancer dans le domaine de la
santé continuera d’étre substantiel dans les années a venir, surtout en raison du vieillissement de
la population canadienne. Pour cette raison, et parce que la lutte contre le cancer au Canada est
variable et fragmentée, une organisation comme le PCCC doit agir comme courtier du savoir
dans ce secteur.

Le financement d’une organisation comme le PCCC cadre dans le mandat du gouvernement
fédéral sans empiéter sur les compétences provinciales et territoriales. Le PCCC a pour but
d’aider a la coordination des activités de production et de transmission de connaissances, et non a
la prestation des soins de santé ou a I’élaboration de politiques sur les soins de santé.

La possibilité de transférer, en tout ou en partie, les responsabilités du PCCC aux intervenants est
présentement trés mince. En plus de la question de la capacité, la neutralité requise pourrait étre
compromise par un tel transfert de responsabilités.
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e) Rentabilité et solutions de rechange

Les données indiquent clairement que les activités du PCCC engendrent une synergie et des
économies. Cependant, malgre la preuve qualitative de cette synergie, il n’existe pas de données
quantifiables sur les économies réelles. Les données requises pour mesurer les économies
découlant de I’information et des connaissances mises a la disposition des administrations
devraient étre recueillies et communiquées par les administrations.

Bien qu’il existe des solutions de rechange au modéle d’ONG finalement choisi pour le PCCC, le
modele actuel est jugé comme le plus adéquat. Rien n’indique qu’il soit nécessaire de le
remplacer ou de le modifier. D’autres pays ont adopté des modéles différents qui correspondent a
la structure de leur systeme de santé. Le PCCC est restée en contact avec d’autres pays,
notamment I’ Australie, afin de relever toute pratiques exemplaires ou legons apprises pouvant
s’appliquer au contexte canadien.

8.2 RECOMMANDATIONS

a)  Conception et exécution

» Le PCCC doit continuer de faciliter I’intégration et la coordination entre les huit priorités
stratégiques et les deux activités de soutien, selon les besoins. Le fait d’encourager des
méthodes intégrées pour mettre sur pied des initiatives facilitera la coordination des
retombées.

» Le PCCC doit poursuivre ses efforts reccemment accrus pour tenir compte des points de
vue et des besoins des Premieres nations, des Inuit et des Métis dans I’ensemble de ses
activités.

b)  Progres

» Le PCCC doit élaborer des mécanismes formels pour évaluer I’utilité des données et des
renseignements qu’il fournit. Les intervenants et les utilisateurs de ces données doivent
étre consultés régulierement pour mesurer I’utilité, la crédibilité et I’accessibilité des
renseignements fournis par le PCCC. Les résultats de ces consultations serviront a
I’amélioration continue du transfert et de I’échange de connaissances du PCCC.

» Le PCCC doit mettre au point des mécanismes pour communiquer avec les intervenants
qui ne sont pas encore engagés auprés du PCCC, mais qui travaillent dans le domaine de
la lutte contre le cancer. Pour ce faire, il pourrait participer a des conférences ou a
d’autres activités du genre pour y présenter des exposes.
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Il est recommandé que le PCCC étudie des options visant a accroitre sa présence dans les
régions, notamment la possibilité de s’affilier a des partenaires du milieu universitaire.
Une présence accrue dans les régions permettrait au personnel du PCCC d’élargir son
réseau et de créer davantage de liens avec les organisations régionales de lutte contre le
cancer. Cet aspect revét un caractére particulierement important dans le contexte du
systeme de santé canadien, d’autant plus qu’il permet aussi au PCCC de satisfaire les
besoins des provinces et des territoires.

Le PCCC doit veiller a prendre en considération les besoins des provinces et des
territoires dans toutes ses activités et initiatives, car elle a besoin de leur participation
active et de leur soutien pour atteindre ses objectifs.

Il est recommandé que le PCCC clarifie régulierement ses roles et ses responsabilités et
ceux de ses intervenants afin que toutes les personnes affiliées aux organisations
participantes soient au courant de son existence et de sa relation avec leur organisation.

Gouvernance

Le PCCC doit établir et mettre en ceuvre un systeme de surveillance du rendement
reposant sur des mesures qualitatives et quantitatives qui correspondent a son stade de
développement et qui lui permettent notamment de mesurer ses resultats. Comme il s’agit
d’une nouvelle organisation, il est manifeste que la surveillance du rendement portera
d’abord sur les réalisations (hnombre de réunions, de rapports, etc.), pour ensuite porter
sur les résultats, a mesure que le PCCC évoluera. Pour y parvenir, il faudra la
participation entiére du gouvernement féderal et des provinces et des territoires.

Il est recommandé que le PCCC établisse un mécanisme transparent et clairement défini
pour la sollicitation de propositions et le choix des projets a financer. Il doit aussi
disposer d’un mécanisme pour la communication des décisions prises.

Il est recommandé que le PCCC s’efforce de mieux se faire connaitre aupres de la
communauté de lutte contre le cancer ainsi qu’aupres du public canadien.
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ANNEXE A

HUIT SECTEURS PRIORITAIRES STRATEGIQUES
DU PCCC — ACTIVITES ET RESULTATS
ATTENDUS DES PLANS D’ACTION
QUINQUENNAUX CONNEXES
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Les huit secteurs prioritaires définis dans le plus récent plan stratégique (février 2008) sont
résumes dans la présente annexe. Un plan d’action quinquennal a été etabli pour chacun.
Complémentaires aux objectifs généraux du PCCC, des résultats attendus dans chacun des
secteurs pour la période de 2008 a 2012 sont décrits ci-dessous.

Prévention

Certains facteurs sont liés au cancer — par exemple I’exposition au soleil, a des substances
cancérigenes présentes dans I’environnement ou dans le milieu de travail, ou encore a des agents
infectieux, comme le VPH. Certains comportements, qui sont modifiables, sont aussi liés au
cancer, par exemple le tabagisme, la consommation d’alcool, la sédentarité, la malnutrition et
I’obésité. L’objectif de la stratégie de prévention est de s’attaquer aux facteurs de risque
communs en maximisant les occasions de collaboration avec les partenaires d’autres secteurs de
la santé publique, tout en prenant soin d’éviter le chevauchement des activités.

Eléments du plan d’action quinquennal liés a la prévention

> Elaborer et mettre en ceuvre une initiative nationale de surveillance et de prévention qui
fournira de nouvelles données sur les taux d’exposition a des agents cancérigenes
présents dans I’environnement ou le milieu de travail

» Collaborer a I’élaboration d’une stratégie pour s’attaquer au probléme de I’obésité et aux
facteurs de risque du cancer liés a I’alimentation, en se fondant sur les meilleures
connaissances disponibles dans le domaine

» De concert avec les intervenants, élaborer et mettre en ceuvre une approche portant sur
I’exposition au soleil qui vise a réduire les risques de cancer de la peau, tout en tenant
compte des données récentes sur les effets positifs potentiels de la vitamine D

» Examiner le role des agents infectieux et le développement du cancer, et déterminer des
approches connexes en matiere de prévention

» En collaboration avec des partenaires dans le domaine du dépistage et de la détection
précoce, élaborer une approche intégrée a la prévention du VPH et au dépistage du cancer
du col utérin durant cette période de nouvelles possibilités, afin de lutter contre le cancer
du col utérin et ses risques concomitants

Résultats attendus en matiere de prévention

» Meilleure compréhension, chez les Canadiens, des risques de cancer sur lesquels ils ont
une influence, et capacité accrue de faire des choix éclairés, permettant de réduire a long
terme le nombre de diagnostics et de déces liés au cancer

» Réduction des inégalités en matiére de santé entre les populations favorisées et
défavorisées grace a I’identification des groupes a haut risque

» Communication de données fiables, actuelles et obtenues selon des méthodes rigoureuses
aux gouvernements, aux professionnels de la santé qui luttent contre le cancer, aux
groupes de soutien, aux patients, aux familles et a la population canadienne
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Dépistage et détection précoce

Il a été démontré que le dépistage du cancer contribue de maniére importante a la lutte contre le
cancer au Canada. Cependant, il reste encore beaucoup de travail a faire, particulierement en ce
qui a trait au dépistage du cancer colorectal, du cancer du sein et du cancer du col utérin. Le
PCCC cherchera a maximiser les effets du depistage des sieges de cancer connus pour lesquels,
selon les analyses fondées sur les données probantes, il est possible de réduire I’incidence et le
taux de mortalité.

Eléments du plan d’action quinquennal liés au dépistage et a la détection précoce

>

>

Travailler en collaboration avec les intervenants principaux pour atteindre les cibles de
participation en matiére de dépistage du cancer du sein, du col utérin et colorectal

Promouvoir le concept de dépistage programmatique (par opposition au dépistage
opportuniste) lorsque cela est possible, en collaboration avec les partenaires et les
intervenants principaux, afin de mieux comprendre I'approche axée sur la santé de la
population et de faciliter I’intégration et I’établissement de liens avec d’autres stratégies
du systeme de santé

Elaborer des objectifs de résultats et de processus pour le dépistage du cancer au Canada,
y compris un ensemble d'indicateurs nationaux de rendement du dépistage et de données
de référence, en se fondant sur les travaux précédents et les réalisations des comités
nationaux de dépistage du cancer du sein et du cancer du col utérin, des organismes de
soins liés au cancer et des approches internationales reconnues

Déterminer les écarts et les secteurs clés pour I'amélioration de la prestation des
programmes de dépistage organisés au Canada et élaborer des stratégies, dans un cadre
coopératif, afin de réduire ces écarts

Résultats attendus en matiere de dépistage et de détection précoce

» Utilisation judicieuse du dépistage contribuant, avec le temps, & I'amélioration de la
qualité de vie grace a une détection precoce des cas de cancer et a la réduction du nombre
prévu de déces liés au cancer au Canada

» Compréhension accrue de la part des patients, favorisant ainsi la prise de décision
éclairée au sujet du dépistage

» Acquisition de meilleures connaissances sur le dépistage pour les décideurs

» Meilleure qualité du dépistage grace a des outils de mesure du rendement et a I’adoption
de normes par les professionnels

> Etablissement d’une perspective nationale fondée sur la comparabilité, la transparence, la
constance et la transférabilité des connaissances dans I’ensemble du Canada

» Création d’une plateforme fondée sur la participation des intervenants et sur les données
probantes aux fins de communication et de mesures concertées entre tous les intervenants
afin de permettre une harmonisation efficace des ressources de dépistage et de détection
précoce en matiere de lutte contre le cancer
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Normes

Il est nécessaire d’avoir des normes pour élaborer des pratiques exemplaires en ce qui a trait au
diagnostic et au traitement du cancer ainsi qu'aux soins prodigués aux personnes qui en sont
atteintes, et pour établir des indicateurs de rendement servant a évaluer la prestation des services
et a en améliorer I'acces et la qualité. Des normes sont également utilisées comme mesures clés
dans les autres secteurs prioritaires, par exemple comme données de référence pour évaluer le
rendement du processus de lutte contre le cancer.

Eléments du plan d’action quinquennal liés aux normes

» Travaliller en collaboration pour établir un ensemble principal de normes, d'indicateurs et
de données de référence fondés sur des données probantes en matiére de lutte contre le
cancer, lequel sera utilisé par les organismes et les programmes de lutte contre le cancer

>  Etablir un mécanisme interprovincial afin de promouvoir et de faciliter I'élaboration, la
diffusion, l'adoption et I'évaluation des normes, des indicateurs de rendement et des
données de référence pancanadiens

> Etablir et recommander des méthodologies rigoureuses, y compris des outils et des
modéles pour I’élaboration, la mise en ceuvre et la surveillance des normes, des
indicateurs et des données de référence destinés a étre utilisés au Canada, et élaborés en
collaboration avec les intervenants principaux

> Elaborer et mettre en ceuvre un systéme commun de données et de technologies pour le
stockage et la consultation de I’information relative aux indicateurs de rendement et aux
normes des pratiques exemplaires

» Faciliter I’acces a I’information relative aux normes et aux indicateurs de rendement pour
les professionnels, les patients et I’ensemble de la population

Résultats attendus en matiére de normes

» Acceptation générale des normes et des indicateurs qui permettent I’évaluation du
rendement du processus de lutte contre le cancer

> Etablissement d’une perspective nationale grace a la comparabilité, & la transparence et a
la constance des normes et des indicateurs dans I’ensemble du Canada

» Participation d’un groupe d’experts en matiere de lutte contre le cancer, misant sur
I’expérience critique et la mise en commun des expertises (renforcement des capacités)

» Soutien pour I’établissement des cibles et I’évaluation du rendement du processus

Lignes directrices pour la lutte contre le cancer

La collaboration entre les programmes provinciaux et territoriaux responsables des lignes
directrices en matiere de lutte contre le cancer sera facilitée, des principes communs seront
établis et une infrastructure de communication ainsi que des occasions de formation seront
élaborées. Le PCCC établira I’orientation de I’utilisation des lignes directrices fondées sur des
données probantes en matiere de pratique clinique.
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Eléments du plan d’action quinquennal liés aux lignes directrices

>

Diriger une stratégie pancanadienne de collaboration nationale afin de faciliter
I'utilisation optimale des données probantes au moyen des lignes directrices en matiere de
pratique clinique pour la lutte contre le cancer

Elaborer une ressource canadienne en ligne de qualité, congue pour permettre I’ utilisation
optimale des données probantes servant a la pratique clinique et offrant de I’information
détaillée sur le cancer ainsi que des liens vers des sources canadiennes et internationales
de qualité

En collaboration avec d'autres intervenants, élaborer et mettre en place des ressources et
des outils afin d’aider les provinces et les territoires a élaborer, a adapter, a diffuser, a
mettre en ceuvre, a évaluer et a maintenir des lignes directrices en matiére de pratique
clinique fondées sur les données probantes de qualité et adaptées a leur contexte respectif

Concevoir un programme de base appuyant la formation de spécialistes en information
pour maximiser I’efficacité, I’évaluation et I’utilisation des lignes directrices et des
produits fondés sur les données probantes lies a la prise de décision éclairée

De concert avec les intervenants principaux, élaborer et mettre en place des outils
d’établissement de rapports afin de permettre la prise de meilleures décisions cliniques

Elaborer des outils pour les décideurs du gouvernement afin de favoriser une plus grande
constance dans les pratiques cliniques a I’échelle du pays

Faire appel aux principaux chefs de file de la gestion des lignes directrices et des
connaissances pour favoriser I’échange constant d’information, la prise de mesures
collaboratives et I’efficacité du travail des organisations et des communautés cliniques de
méme que des chercheurs nationaux et internationaux

Reésultats attendus en matiere de lignes directrices pour la lutte contre le cancer

> Etablissement d’une perspective nationale grace a la comparabilité, & la transparence, a la
constance et a la transférabilité des connaissances dans I’ensemble du Canada

» Acces rapide a de I’information fondée sur des données probantes pour les professionnels
de la sante, les décideurs du gouvernement ainsi que les patients et la population

> Préparation d’outils et de directives pour les administrations et les autres intervenants
permettant I’élaboration de meilleures lignes directrices en matiére de pratique clinique et
I’adaptation des lignes directrices en vigueur

» Offre d’outils facilitant une prise de décision uniforme par les gouvernements

» Sensibilisation, participation et compréhension accrues du public a I’égard des questions
qui ont des répercussions importantes sur les soins prodigués aux patients

> Etablissement de la réputation du Canada comme chef de file mondial des lignes
directrices en matiere de pratique clinique grace a sa participation a des projets
internationaux

» Renforcement des capacités grace a la mise en commun des expertises en matiere de lutte
contre le cancer au profit de tous les praticiens
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Réorientation des efforts (soutien axé sur le patient)

Elaborer et promouvoir des stratégies, des outils et des objectifs visant a répondre aux besoins
urgents en ressources, y COmpris en ce qui a trait aux programmes et au personnel, et veiller a ce
que les professionnels de la santé recoivent une formation sur les soins psychosociaux, de
soutien et palliatifs, afin que le systeme de soins de santé réponde mieux aux besoins généraux
des patients atteints d’un cancer.

Eléments du plan d’action quinquennal liés au soutien axé sur le patient :

> Etablir les livrables d’un systéme axé sur le patient et les valider auprés des patients et de
leurs familles.

» Déterminer des normes de pratiques exemplaires et des indicateurs de rendement dans les
domaines des soins psychosociaux, de soutien et palliatifs.

» Améliorer et favoriser I’acces du patient a de I’information sur les soins de soutien et
palliatifs.

Résultats attendus en matiere de réorientation des efforts (soutien axé sur le patient)

» Amélioration de I’expérience des patients qui recoivent actuellement des soins contre le
cancer et de ceux qui vivent avec le cancer.

» Accessibilité accrue a I’information fiable et actuelle, ainsi qu’aux services de soutien
pour les patients et leurs familles, les groupes de soutien pour le cancer, les spécialistes
du cancer et les gouvernements.

Ressources humaines en santé

Il a été déterminé qu’un mangue de ressources humaines pouvait étre une menace éventuelle aux
efforts en matiére de lutte contre le cancer et les maladies chroniques au Canada et dans le
monde. L’objectif de cette stratégie est de comprendre comment le PCCC peut contribuer a
répondre aux besoins futurs en ressources humaines en santé.

Eléments du plan d’action quinquennal liés aux ressources humaines en santé

» Promouvoir I’échange d’information sur les problémes liés aux ressources humaines en
santé partout au pays et sur les pratiques novatrices utilisées pour atténuer ces problémes.

» Examiner les processus de planification des ressources humaines existants aux échelons
fédéral, provincial et territorial, afin de faire part du point de vue du personnel du
domaine du cancer.

Résultats attendus en matiére de ressources humaines en santé

» Amélioration de I’information sur la planification relative aux ressources humaines en
santé.
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> Diffusion rapide des pratiques novatrices efficaces aux organismes de lutte contre le
cancer et aux gouvernements.

» Soutien aux activités dans le cadre d’autres secteurs prioritaires.

Recherche

Des partenariats de recherche novateurs seront mis a profit afin d’examiner les nouveaux enjeux
dans le cadre de la stratégie. En travaillant avec I’ Alliance canadienne pour la recherche sur le
cancer (ACRC), le PCCC compte tirer parti des points forts du Canada en matiére de recherche
et les orienter vers les défis associés a la lutte contre le cancer.

Eléments du plan d’action quinquennal liés a la recherche

>  Etablir et maintenir un réseau pancanadien de recherche sur le cancer qui favorise
I’intégration de la recherche dans I’ensemble du Canada.

» En collaboration avec I’ACRC, coordonner le financement de la recherche clinique
translationnelle sur le cancer afin de favoriser le transfert rapide des nouvelles
connaissances entre le milieu scientifique, les professionnels de la santé, les décideurs et
le grand public.

» En tant que membre de I’ACRC, coordonner le financement d’une étude novatrice de
cohortes sur le cancer afin de mieux comprendre les facteurs de risque du cancer et de
Iéguer un « laboratoire démographique » qui permettra de mieux comprendre un grand
nombre de questions relatives a la santé de la population.

Résultats prévus en matiere de recherche

» Programme de recherche rentable sur le cancer, qui permet d’éviter la répétition et les
chevauchements inutiles.

» Application plus rapide de la recherche dans la pratique clinique et dans le processus
décisionnel du gouvernement.

» Création d’un veéritable legs par I’établissement d’une importante cohorte démographique
(300 000 personnes), qui serait impossible a former au moyen d’autres mécanismes de
financement actuellement en place au Canada.

Surveillance

L’objectif de cette priorité est de fournir de meilleures données sur lesquelles fonder la
prévention, le dépistage, la prestation des soins de santé et les décisions stratégiques en
rassemblant des données épidémiologiques sur le cancer et de I’information en matiere de lutte
contre le cancer provenant des provinces et des territoires en vue de planifier, de mettre en ceuvre
et d’évaluer les efforts canadiens de lutte contre le cancer.
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Eléments du plan d’action quinquennal liés a la surveillance

>

>

>

Travailler en collaboration pour élargir et normaliser I’ensemble des données
épidémiologiques de base recueillies dans les registres du cancer afin que des données de
haute qualité sur la stadification soient disponibles.

Produire plus fréquemment et en temps opportun des données de surveillance pertinentes,
ce qui se traduira par une application accrue de I’information a I’orientation des
politiques et des interventions.

Améliorer la capacité de produire des analyses utiles grace a la formation et au
perfectionnement de I’équipe responsable de I’information essentielle.

Améliorer le couplage des dossiers entre les bases de données actuelles.

Reésultats prévus en matiere de surveillance

» Appui nécessaire a la stratégie du PCCC fondeée sur les connaissances et les données
probantes.

» Meilleure information sur laquelle fonder les mesures de prévention et de dépistage, la
prestation des soins et I’élaboration des politiques.

> Appui en faveur d’une perspective nationale en favorisant la comparabilité, la
transparence, la cohérence et la transférabilité des données sur le cancer a I’échelle du
Canada.

> Point de départ pour les groupes d’action qui analysent les données et les connaissances
sur le cancer recueillies dans I’ensemble du continuum de la lutte contre le cancer.

» Capacité accrue d’élaborer des politiques et des programmes fondés sur des données
probantes afin de répondre aux besoins de la population.

» Renforcement des capacités en mettant a profit I’expertise fondamentale et en la
transmettant aux intervenants de la lutte contre le cancer.
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ANNEXE B

MODELE LOGIQUE DU PCCC — MISE A JOUR
DECEMBRE 2009
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Modéle logique — Partenariat canadien contre le cancer

Résultats
along terme

| Diminution du risque de mourir d’un cancer chez les Canadiens | |

Diminution du nombre prévu de cas de cancer |

f

4

|Amé|ioration de la qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer

f

Résultats a
moyen terme

Amélioration du dépistage et de la
prévention dans la population

chez les Canadiens

| Amélioration de I’expérience du cancer | |

Meilleur systéeme de lutte

contre le cancer

des résultats de recherche

Intégration accrue des connaissances et |

Résultats a
court terme

T

*

*

Amélioration de la qualité du
dépistage ainsi que de I’accés a
des connaissances fondées sur des
données probantes et aux résultats
de recherche sur le dépistage et la
prévention

Amélioration de I’acces
a des soins intégrés

Amélioration de la
coordination et
renforcement des capacités
de recherche
sur le cancer dans la

population

T

Capacité de répondre en
temps réel a des questions
sur les facteurs de risque et

les comportements
favorisant I’apparition du
cancer dans la population

Augmentation du degré
d’exactitude et
d’exhaustivité des
données sur la lutte contre
le cancer

Amélioration des rapports
sur le rendement dans le
domaine de la lutte contre

le cancer

Coordination cohérente

des RHS dans la lutte
contre le cancer

T

T

T

« Communauté de pratique
sur la prudence au soleil

« Lignes directrices,
trousses a outils et

- Etablissement coordonné de
cibles pour le dépistage du cancer

« Orientation des patients et
évaluation des 5e et 6e signes

« Transfert des connaissances par
I’entremise du partenariat de

colorectal et du col utérin et le
recrutement

Activités

programmes

* Systéme de surveillance
de la prévention primaire

« Stratégie d’application
des connaissances sur
I’immunisation et le
dépistage

» Indicateurs de rendement et

points de référence nationaux en

matiére de dépistage

* Programmes et tests de dépistage

du cancer colorectal et du col
utérin

« Stratégie coordonnée sur le VPH
« Echange de pratiques exemplaires
sur les méthodes de dépistage, y

compris sur le recrutement

vitaux
* Réseau pancanadien sur le

I’initiative de recherche Terry Fox
« Centre de recherche pour I’étude
COHORT

influer directement sur
I’expérience du patient

« Recherche, formation et
reconnaissance
professionnelle en soins
palliatifs

cancer et les soins palliatifs
« Initiative stratégique visant a

= Indicateurs relatifs aux soins
psychosociaux et palliatifs

» Indicateurs nationaux de dépistage

* Réseau de recherche pancanadien
pour coordonner les
investissements en recherche

» Base de données sur la population
et les renseignements personnels

» Portail P.L.A.N.E.T.
sur la lutte contre le
cancer

« Collecte et stockage
des données a
I’échelle nationale

= Données sur les
stades des cancers
les plus courants au
sein de la population

« Mécanisme pour
établir des
normes de qualité|
en matiere de
lutte contre le
cancer

* Manuel et trousse a outils
ADAPTE en ligne

« Référentiel en ligne des
protocoles CCG en vigueur

* Normes sur la production
de rapports synoptiques,
pathologiques et
chirurgicaux

« Capacité accrue en matiere
de formation sur
I’élaboration de lignes
directrices

» Soutien aux
représentants FPT
dans les activités de
planification liées a la
lutte contre le cancer,
y compris aux RHS

+ Nouveaux modeles de
prestation de services
et innovation pour
appuyer la
planification des RHS

* Plateforme de gestion de I’information
* Cadre pancanadien pour la production de rapports sur les indicateurs de rendement du systéme de lutte contre le cancer

Prévention primaire

« Elaborer des programmes
sur la prudence au soleil et
I’exposition professionnelle
et environnementale

« Elaborer des trousses
d’outils et des lignes
directrices sur la nutrition

« Etablir une capacité
nationale en matiere de
recherche, de surveillance
et de formation en
prévention

« Elaborer un rapport
pancanadien sur la
prévention primaire

= Appliquer les connaissances
stratégiques et mener des
activités communes sur les
facteurs de risque

Dépistage et détection
précoce

= Fournir des outils et des
ressources et échanger
des connaissances pour
appuyer I’élaboration de
programmes organisés
de dépistage du cancer
(colorectal et du col
utérin)

- Cerner les lacunes dans
la prestation des
programmes de
dépistage, et élaborer des
stratégies

» Définir des indicateurs et
des points de référence
nationaux pour les
programmes de
dépistage

Réorientation des efforts
(expérience globale du cancer)
« Etablir un réseau pancanadien

sur les services de soutien et
les soins palliatifs dans le
domaine du cancer
« Favoriser I’établissement d’un
centre de ressources sur les
pratiques exemplaires et les
indicateurs en matiere de soins
psychosociaux
Mettre en ceuvre une initiative
stratégique visant a influer
directement sur I’expérience
du patient
« Renforcer les capacités en
matiére de formation et de
reconnaissance professionnelle
dans les domaines des services
de soutien et des soins
palliatifs

Réseau canadien de

(recherche)
= Orienter les activités du
réseau pancanadien de
recherche sur le cancer
vers la promotion de
I’application des
connaissances

survivants

« Coordonner le « Appliquer des solutions technologiques
aux points de service afin d’améliorer
la collecte de données (p. ex.
production de rapports synoptiques)

- Développer la capacité d’analyse a
I’échelle du Canada

= Mettre en ceuvre une stratégie
d’amélioration de la qualité des

financement de grands
projets de recherche
translationnelle sur le
cancer

= Coordonner une étude de
cohorte sur les facteurs
de risque

« Diriger une stratégie de
recherche sur le cancer

données

Surveillance

recherche sur le cancer | [« Elargir et normaliser I’ensemble de
données de base sur la lutte contre le
cancer (y compris I’information sur les
résultats obtenus)

Favoriser la saisie de données
cohérentes sur la stadification du
cancer et la qualité de vie des

« Créer des produits de connaissance afin
d’appuyer la gestion des programmes
de lutte contre le cancer

Normes

« Elaborer des
indicateurs de
rendement du
systeme de soins
contre le cancer

- Elaborer des
éléments de
données communs

Lignes directrices
sur le cancer

= Faciliter I’utilisation de
méthodes de lutte contre le
cancer fondées sur des
données probantes

« Etablir un centre de
ressources sur les protocoles
CCG

« Réaliser des activités pour
améliorer la capacité en
matiére d’élaboration de
lignes directrices
(compétences et formation)

= Faciliter I’utilisation et
I’application des données
probantes

« Faciliter I’adaptation et
I’adoption des lignes
directrices sur la lutte contre
le cancer

Ressources humaines
en santé

« Réaliser une analyse
pancanadienne de
I’environnement sur
I’état actuel des
ressources humaines
dans la lutte contre le
cancer

« Compiler, organiser
et rendre accessibles
I’information et les
nouvelles méthodes
éprouvées de
prestation de services
qui permettent de
relever les défis que
posent les RH au
Canada

Plateforme de gestion des connaissances et infrastructure
- Elaborer une stratégie visant & rendre I'information facilement accessible
« Mettre en ceuvre et tenir a jour une plateforme de gestion de I'information

Assurance de la qualité et du rendement

- Etablir des cibles atteignables dans le cadre de la stratégie afin de faciliter I’évaluation
» Elaborer un systeme de surveillance du rendement et de responsabilisation afin de mesurer des tendances a long terme et les résultats prévus

Participation des intervenants
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ANNEXE C

REPONSE DE LA DIRECTION DU PCCC A
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CANADIAN PARTNERSHIP PARTENARIAT CANADIEN
AGAINST CANCER \ ’ CONTRE LE CANCER

REPONSE DE LA DIRECTION A L’EVALUATION MENEE PAR LES ASSOCIES
DE RECHERCHE EKOS POUR SANTE CANADA, MAI 2010

INTRODUCTION

Le Partenariat canadien contre le cancer (le Partenariat) recoit volontiers les conclusions de I'évaluation menée par
EKOS pour le compte de Santé Canada. En général, le Partenariat est d’accord avec les recommandations de cette
évaluation.

Puisque le Partenariat avait alors atteint la moitié de son premier mandat, le moment semblait particulierement
propice pour évaluer les progrés qu'il avait accomplis et pour déterminer les éléments qui fonctionnent bien ainsi que
ceux pouvant étre améliorés. Le Partenariat a déja adopté des mesures qui tiennent compte de ces
recommandations, et les étapes suivantes sont décrites dans la réponse de la direction. Voici deux des principales
conclusions de I'évaluation :

e« De maniéere générale, les faits semblent indiquer qu'un organisme tel que le Partenariat répond a un véritable
besoin pour coordonner les connaissances et I'information en matiere de lutte contre le cancer, tisser des liens
et jouer un role de catalyseur pour faire progresser la stratégie canadienne de lutte contre le cancer. De
nombreux facteurs indiquent que le cancer continue d'étre une préoccupation en matiere de santé publique, et
qu'il continuera de I'étre pendant encore bien des années®!. » [traduction libre]

e« Les conclusions de I'évaluation révélent un degré élevé de satisfaction envers la structure organisationnelle du
Partenariat, soit une organisation non gouvernementale. A ce fitre, le Partenariat est percu comme ayant la
structure requise pour traiter avec les différents paliers de gouvernement et les divers intervenants. Cette
structure permet également au Partenariat d'étre plus souple et plus neutre que ne saurait 'étre un organisme
gouvernemental. Malgré I'existence d'autres types de structures organisationnelles, les intervenants et les
experts indépendants semblent généralement étre d'avis que le modéle du Partenariat est approprié et qu'il
devrait &tre maintenu®?. » [traduction libre]

Le Partenariat a été créé par le gouvernement fédéral. Son mandat de cing ans consiste a formuler et a mettre en
ceuvre la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer (la Stratégie), et ce, afin de réduire de maniére significative
l'impact de la maladie auprés de I'ensemble de la population canadienne. Les modalités de la Stratégie ont été
définies collectivement par la vision, le savoir-faire et I'expérience directe de plus de 700 praticiens, personnes
atteintes d'un cancer et survivants d’un cancer d'un bout a I'autre du pays. La Stratégie couvre tous les aspects de la
lutte contre le cancer, dont la prévention, le dépistage, la surveillance et I'expérience globale du cancer. Elle
reconnait I'importance primordiale de chacun de ces aspects pour contréler l'incidence de la maladie, la mortalité, la
qualité de vie, ainsi que l'innocuité et le caractére abordable des soins.

81 £valuation du Partenariat canadien contre le cancer, Les Associés de recherche EKOS inc., p. 60, le 6 mai 2010.
82 Eyaluation du Partenariat canadien contre le cancer, Les Associés de recherche EKOS inc., p. 67, le 6 mai 2010.
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Les travaux du Partenariat canadien contre le cancer (le Partenariat) ont permis d’accomplir des progrés importants
depuis 2007. Pendant ce court laps de temps, le Partenariat s'est constitué en organisation et a adopté les cadres de
gestion et de responsabilité lui permettant de superviser la mise en ceuvre de la stratégie nationale de lutte contre le
cancer et, avec l'aide de ses partenaires, de mener a bien la mise en ceuvre d'activités couvrant tous les secteurs
prioritaires énoncés dans cette stratégie.

L'évaluation du Partenariat a été entreprise pendant la troisiéme année de son mandat de cing ans afin de
déterminer :
¢ sile Partenariat, en exécutant la Stratégie, a fait progresser les objectifs en matiére de santé publique dans le
domaine de la lutte contre le cancer au Canada ; et
e siune société sans but lucratif constitue un modeéle efficace pour mener a bien les objectifs énoncés dans
la Stratégie.

RECOMMANDATIONS ET REPONSE DE LA DIRECTION

De maniére générale, I'évaluation semble indiquer que le Partenariat est sur la bonne voie, qu'il travaille
efficacement avec ses partenaires a la mise en ceuvre de la stratégie nationale de lutte contre le cancer et qu'il
devrait poursuivre ses activités de sensibilisation et d'engagement pour atteindre avec succes les objectifs qu'il s'est
fixés a moyen terme et a long terme au bénéfice de tous les Canadiens et de toutes les Canadiennes.

La réponse du Partenariat aux recommandations qui ont été formulées couvre trois secteurs : conception et
prestation, succes et gouvernance. Ces recommandations portent essentiellement sur 'amélioration des
communications et des relations avec les intervenants, l'intensification de la surveillance du rendement et la
poursuite des mesures prises pour répondre aux besoins des Premiéres nations, des Inuits et des Métis. Outre les
actions spécifiques décrites ci-apres, le plan d'activités annuel du Partenariat fera état des activités en cours qui
répondent aux recommandations formulées.

a)  Conception et prestation

Recommandation : Le PCCC doit continuer de faciliter I'intégration et la coordination entre les huit priorités
stratégiques et les deux activités de soutien, selon les besoins. Le fait d’encourager des méthodes intégrées pour
mettre sur pied des initiatives facilitera la coordination des retombées.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat accepte cette recommandation. Avant la période d'évaluation, le Partenariat a réaligné
quelques-uns de ces secteurs prioritaires dans le but d'obtenir des résultats plus tangibles. L'une des premiéres
orientations du conseil d’administration portait sur la concertation et I'impact, et les travaux qui se poursuivent
continuent de renforcer cette orientation.

Pour effectuer avec succes les travaux poursuivis dans chacun des huit secteurs prioritaires et en assurer le progres,
le Partenariat a retenu les services d'experts ayant une connaissance approfondie de domaines spécifiques. Ces
experts sont issus de différentes régions du pays. Les travaux effectués dans les différents secteurs prioritaires ont
tous des liens de dépendance, et le Partenariat se concentre constamment sur 'amélioration de la coordination des
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efforts qu'il déploie de maniére a avoir un impact significatif d'ici la fin de son mandat quinquennal actuel. De
nombreuses nouvelles structures consultatives recouvrent I'ensemble de la stratégie, telles que le groupe de travalil
sur le Rendement du systeme, le groupe consultatif sur la Gestion des risques de cancer et le comité consultatif sur
la lutte contre le cancer pour les Premiéres nations, les Inuits et les Métis.

A titre d’exemple, les travaux préliminaires effectués par le secteur prioritaire des normes ont été entiérement
intégrés aux initiatives sur la qualité et le rendement des systémes. Les premiers indicateurs de rendement a
I'échelle nationale ont été formulés par le groupe de travail sur les normes. Ces indicateurs de rendement ont ensuite
été validés par les provinces qui en ont confirmé ['utilité pour mesurer le rendement dans le domaine de la lutte
contre le cancer au Canada. L'identification des secteurs comportant des écarts de rendement permettra de
développer des initiatives qualitatives. Celles-ci pourront ensuite étre évaluées a l'aide des indicateurs de rendement
afin d’améliorer la lutte contre le cancer.

Le conseil d'action, créé en 2008 et présidé par la vice-présidente a la lutte contre le cancer, est composé des
présidents de chacun des secteurs prioritaires. Au départ, ce conseil se réunissait tous les mois, et les réunions se
sont espacées a mesure que l'intégration progressait. Le conseil se réunit maintenant six fois par année pour
discuter des différentes possibilités d’amélioration en matiére de coordination et d'intégration des efforts au sein de
I'ensemble des activités du Partenariat. L'élaboration envisagée d'un plan stratégique au-dela de 2012 offre
également l'occasion de pousser encore davantage cette intégration. Le Partenariat étudie actuellement les liens
synergiques qui unissent la prévention primaire, le dépistage et la détection précoce; le rendement du systéme et les
initiatives sur la qualité; ainsi que 'intégration d'initiatives potentielles au sein de la stratégie de lutte contre le cancer
parallelement a la prise en charge des maladies chroniques. Ces synergies seront explorées plus a fond lors des
rencontres avec les groupes consultatifs, qui auront lieu cet été, et des consultations aupres des intervenants, qui se
tiendront en octobre 2010, et seront intégrées au prochain plan stratégique. Le Partenariat continuera de peaufiner la
mise en ceuvre de ses activités dans le but de s’assurer que la stratégie de lutte contre le cancer est intégrée aux
réseaux de santé et de lutte contre le cancer en place a I'échelle du pays et qu'elle sy aligne parfaitement.

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Consultation sur l'intégration et la [Direction du Partenariat et |Groupes consultatifs Jusgu’en
coordination de I'ensemble des  [présidents des groupes octobre 2010
stratégies et des initiatives d'action Forum des intervenants en

octobre

Recommandation : Le PCCC doit poursuivre ses efforts récemment accrus pour tenir compte des points de vue et
des besoins des Premiéres nations, des Inuit et des Métis dans I'ensemble de ses activités.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat accepte cette recommandation. Le partenariat est en outre engagé a poursuivre les
travaux déja entrepris auprés des Premiéres nations, des Inuits et des Métis et des organisations qui les
représentent.
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A cette étape de son premier mandat, le Partenariat se réjouit de la relation qu'il a établie avec les Premiéres
nations, les Inuits et les Métis dans le cadre de réunions préliminaires avec des organisations nationales qui les
représentent, ainsi que par la création récente du comité consultatif sur la lutte contre le cancer pour les Premiéres
nations, les Inuits et les Métis. Le travail du Partenariat dans ce domaine repose sur I'information qui lui a été fournie
par les organisations qui représentent les Premiéres nations, les Inuits et les Métis. Celles-ci ont expressément
exprime leur préférence envers une stratégie de lutte contre le cancer qui reconnait les besoins particuliers de
chaque population, tout en étant pertinente sur le plan culturel. L'approche adoptée par le Partenariat appuie
l'autodétermination et la participation active de chacune de ces populations dans I'établissement des priorités.

Pendant les premiéres années de son mandat, le Partenariat a tiré profit d’'un programme offert par le Saint Elizabeth
Health Care, soit le programme @YourSide Colleague offert en ligne. Ce programme, qui avait déja acquis une
grande renommeée et qui est largement utilisé par les travailleurs de la santé des Premieres nations du Manitoba, de
la Saskatchewan et de la Colombie-Britannique, ne comportait toutefois aucun cours traitant de la prévention du
cancer, de la détection précoce, du traitement et de la prise en charge. Le Partenariat et Saint Elizabeth ont créé
conjointement un module de soins contre le cancer qui comble une lacune qui avait été identifiée dans le cadre des
modules @YourSide déja offerts.

Pendant I'élaboration du programme d’'apprentissage de ce cours, le Partenariat a pris des dispositions pour étre
I'héte d'un forum au cours duquel les Premiéres nations, les Inuits et les Métis ont pu exprimer leurs besoins et leurs
points de vue. Le Partenariat a ainsi été en mesure de pouvoir tenir compte de cette information dans I'élaboration
de sa stratégie de lutte contre le cancer, d’étayer ses programmes en place ayant un succes réel et de développer
un plan pour I'avenir. Le forum a suscité plusieurs recommandations concrétes, dont I'ajout d'un lieu d’échange
d'information portant spécifiquement sur la lutte contre le cancer chez les Premiéres nations, les Inuits et les Métis
dans le portail du Partenariat — « vuesurlecancer.ca »; l'insistance sur la surveillance pour mieux comprendre le
fardeau du cancer; le traitement des questions de sensibilisation a la lutte contre le cancer dans les collectivités en
milieu rural ou éloigné; la création d’'un comité consultatif sur la lutte contre le cancer distinct pour les Premiéres
nations, les Inuits et les Métis, ainsi que I'élaboration et la mise en ceuvre d’un plan de lutte contre le cancer adapté a
leur réalite.

Les travaux visant a ajouter des pages culturellement pertinentes au portail vont bon train. Un réseau consultatif de
représentants des Premiéres nations, des Inuits et des Métis a été constitué pour le portail afin de trouver et de
valider 'information canadienne sur la lutte contre le cancer qui serait pertinente pour le portail. En matiére de
surveillance, une occasion de collaboration avec Action Cancer Ontario S'est présentée pour évaluer un projet pilote
des indicateurs de base de la santé des autochtones recueillis par les centres régionaux de traitement du cancer. Ce
projet a pour but d'améliorer la qualité des données contenues dans le registre sur le cancer. Les premiers résultats
de cette évaluation ont été présentés dans le cadre d'un atelier organisé par I'Agence de la santé publique du
Canada, et I'évaluation finale, qui devrait étre terminée au courant de I'été 2010, sera remise aux provinces
participantes. Afin d’améliorer I'acces a la formation continue dans le domaine de la lutte contre le cancer dans les
collectivités rurales ou éloignées, le Partenariat et le Saint Elizabeth Health Care étudient actuellement la possibilité
d'offrir le cours dans d'autres provinces. De plus, le comité consultatif sur la lutte contre le cancer chez les Premiéres
nations, les Inuits et les Métis se réunira au mois de mai pour développer son plan d'action. La chef de la lutte contre
le cancer chez les Premiéres nations, les Inuits et les Métis au Partenariat travaille avec les directeurs de chaque
secteur prioritaire afin d'identifier différentes maniéres de répondre aux besoins des Premiéres nations, des Inuits et
des Métis. Grace a ce travail, plusieurs projets portant spécifiquement sur des efforts de prévention chez les
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Premiéres nations et les Inuits ont été présentés au programme de subventions COALITION. Trois projets
subventionnés en cours d'exécution visent les Premieres nations et les Inuits. Nous nous attendons a ce que
d'autres progres significatifs soient réalisés compte tenu de la relation qui a été établie et de 'engagement des
partenaires des Premieres nations, des Inuits et des Métis, ainsi que leur pleine participation a I'élaboration d'un plan
d’action, d'ici a juin 2010. Le Partenariat continuera également de participer aux réunions préliminaires qui ont lieu
réguliérement avec un membre du conseil d’administration du Partenariat et avec les organisations autochtones
nationales (Assemblée des Premiéres nations, Inuit Tapiriit Kanatami et Ralliement national des Métis).

Principales activités

Responsabilité

Intervenants

Echéancier

Réunions préliminaires entre un
membre du conseil d'administration du
Partenariat et des organisations
autochtones nationales

Direction du Partenariat,
représentant des peuples
autochtones au conseil
d'administration du Partenariat

Organisations autochtones
nationales

Deux fois par an

Elaboration d’'un plan d’action pour la
lutte contre le cancer chez les
Premieres nations, les Inuits et les
Métis

Chef de la lutte contre le
cancer chez les Premieres
nations, les Inuits et les Métis
au Partenariat

Comité consultatif du
Partenariat en matiere de lutte
contre le cancer chez les
Premiéres nations, les Inuits
et les Métis

D'ici & juin 2010

Pages du portail dédiées aux
Premiéres nations, aux Inuits et aux
Métis

Equipe du Partenariat chargée
du portail, Equipe d'orientation
stratégique du Partenariat

Equipe consultative du portait
pour les Premiéres nations,
les Inuits et les Métis

D'ici & juin 2010

b)  Progres

Recommandation : Le PCCC doit élaborer des mécanismes formels pour évaluer I'utilité des données et des
renseignements qu'il fournit. Les intervenants et les utilisateurs de ces données doivent étre consultés régulierement
pour mesurer l'utilité, la crédibilité et I'accessibilité des renseignements fournis par le PCCC. Les résultats de ces
consultations serviront a I'amélioration continue du transfert du savoir et de I'échange des connaissances du PCCC.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat appuie cette recommandation. Le Partenariat considere qu'une évaluation (qu’elle soit
officielle ou officieuse) constitue une stratégie essentielle pour assurer I'utilité et la pertinence de ses activités, dont

I'information disséminée.

Un processus d'évaluation fait déja intégralement partie de la vaste majorité des projets et des initiatives menes par
le Partenariat, que ce soit par le biais d'évaluations d'étape ou de consultation auprés de partenaires pour obtenir
leurs commentaires au sujet de la pertinence de l'information offerte dans le cadre des projets en cours. Le
Partenariat a également eu recours a un comité d'examen externe afin d'obtenir une évaluation du matériel écrit qui
est déja utilisé ou qui est en cours d'élaboration, incluant le site Web du Partenariat et le portail vuesurlecancer.ca.
Les évaluateurs, issus de différents milieux, ont offert des commentaires utiles et perspicaces. Enfin, dans le cadre
de son processus continu d'assurance de la qualité, le Partenariat recueille régulierement des évaluations des

ateliers et des réunions qu'il organise.
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Le Partenariat procéde actuellement a une premiere évaluation (en profondeur) du portail vuesurlecancer.ca,
incluant une évaluation des outils, des ressources et de I'information qui ont été élaborés par le biais des
mécanismes consultatifs. La compréhension de I'utilité de ces outils, ainsi que de la maniére dont ils sont disséminés
et adoptés, permettra au Partenariat de raffiner le développement et le mode de distribution de ces produits. Le
Partenariat sollicitera officiellement des commentaires des utilisateurs du portail vuesurlecancer.ca. Cet exercice, qui
S'ajoutera a la compilation de statistiques, permettra au Partenariat de raffiner la pertinence et 'utilité des outils
offerts par le portail vuesurlecancer.ca. Les résultats de cette premiére évaluation seront disponibles en

septembre 2010. Les modifications qui seront apportées au portail tiendront compte des résultats de I'évaluation.

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier

Evaluation du portail Vue sur le [Haute direction du Partenariat, [Echantillon des utilisateurs  [D'ici & septembre 2010
cancer Canada Gestion des connaissances  [du portail Vue sur le cancer

Principaux partenaires

[Amélioration du portail Vue sur Haute direction du Partenariat, D'ici a décembre 2010
le cancer Canada Gestion des connaissances

Recommandation : Le PCCC doit mettre au point des mécanismes pour communiquer avec les intervenants qui ne
sont pas encore engagés auprés du PCCC, mais qui travaillent dans le domaine de la lutte contre le cancer. Pour ce
faire, il pourrait participer a des conférences ou a d'autres activités du genre poury présenter des exposés.

Réponse de la direction :
La direction du Partenariat continue de s'assurer que les intervenants sont toujours au courant de ses activités, tout
en élargissant I'auditoire qu'il rejoint.

L’équipe responsable des communications vient de terminer une évaluation de ses activités de communication, dont
I'évaluation des outils et des véhicules qui ont été développés ainsi que des outils utilisés (que ce soit par I'entremise
des médias, de la présence sur le Web ou de la messagerie électronique) pour rejoindre les auditoires cibles. Dans
I'ensemble, les personnes sondées apprécient les outils et les ressources. Elles affirment également qu'elles
peuvent trouver facilement I'information qu’elles recherchent sur le site du Partenariat. Les activités médiatiques ont
été tout particulierement efficaces pour rejoindre un auditoire trés varié, offrant ainsi une bonne pénétration des
messages clés. Des efforts additionnels sont requis pour rejoindre un auditoire autre que la liste des intervenants
actuels du Partenariat et pour continuer de tirer avantage de la diversité des membres appartenant aux réseaux
consultatifs du Partenariat, et ce, afin que ceux-ci puissent transmettre a leur tour cette information a leurs
organisations respectives.

Pour appuyer une meilleure dissémination de I'information, le Partenariat vient de créer un comité de la
dissémination de l'information dont les membres sont issus des différents services. Ce comité est chargé de planifier,
de coordonner et de cibler les auditoires appropriés pour les outils, les ressources, I'information et les publications
que le Partenariat développe, et ce, afin d’en tirer pleinement profit. En mai 2010, le Partenariat a lancé le

« Programme d'ambassadeurs » qui offrira aux membres de son conseil d’administration, de son personnel et de ses
réseaux de conseillers des outils décrivant les progrés réalisés dans la mise en ceuvre de la stratégie de lutte contre
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le cancer afin qu'ils puissent faire connaitre le Partenariat a d'autres intervenants. Le Partenariat compte sur ses
réseaux consultatifs pour informer et pour effectuer son travail. Il est toutefois pleinement conscient que ces quelque
400 conseillers travaillent pour d’autres organismes. En offrant a ces personnes des ressources qui appuient leurs
activités de communication, le Partenariat fait en sorte que l'information et les messages qu'il diffuse rejoignent un
auditoire qui ne travaille pas directement a la mise en ceuvre de la stratégie. La présence en ligne, que ce soit par le
biais du site Web du Partenariat ou du portail vuesurlecancer.ca que le Partenariat vient de créer, continue d'attirer
un public de plus en plus nombreux. Par ailleurs, des activités de marketing seront mises sur pied pour accroitre le
nombre de visites sur les sites et pour encourager les utilisateurs a s'inscrire afin de recevoir des bulletins
électroniques décrivant les activités du Partenariat.

Les membres du conseil d'administration et de la haute direction se sont rendus dans différentes localités du pays
pour rencontrer des intervenants et en savoir plus au sujet de leurs activités et de leur réalité en matiére de lutte
contre le cancer. Ces déplacements permettent également de faire connaitre les activités du Partenariat auprés des
instances locales et de s'assurer que la stratégie en place répond adéquatement a leurs priorités. Au cours des trois
dernieres années, le conseil d’administration s'est réuni dans différentes localités du pays. Des réunions sont
prévues a lgaluit, & Winnipeg et & Regina.

De nombreux intervenants ont participé a I'élaboration de la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer et
continuent de travailler a sa mise en ceuvre. Le Partenariat vient toutefois de lancer un processus officiel de
renouvellement de ses groupes consultatifs. Ce processus, qui se veut transparent, a permis de recruter de
nouveaux membres au sein des groupes consultatifs. Pour rejoindre un auditoire plus large et faire preuve d'une plus
grande transparence, I'information portant sur chacun de ces groupes et sur leurs roles respectifs a été publiée en
ligne. Par conséquent, un bon nombre de nouveaux experts se sont joints aux groupes consultatifs du Partenariat.
Des activités de communication, de sensibilisation des intervenants et de dissémination de I'information portant sur
les différents aspects du Partenariat se poursuivront dans le but de le faire connaitre davantage dans I'ensemble du
milieu de la lutte contre le cancer.

Le Partenariat reconnait qu'il est important de faire connaitre son travail & un auditoire plus diversifi€. Au cours de six
prochains mois, les messages destinés aux médias comprendront, entre autres choses, des communiqués sur la
Stratégie pancanadienne pour la recherche sur le cancer; des messages d'intérét public diffusés par le biais de
médias sociaux au sujet du dépistage du cancer colorectal; des messages au sujet de la stadification et du
rendement sur systéme; ainsi que la poursuite des activités médiatiques organisées pour faciliter le recrutement
régional dans le cadre du projet de partenariat canadien Espoir pour demain. L'équipe responsable des
communications envisage également de recourir aux médias chaque fois qu'une occasion portant sur les secteurs
prioritaires de la stratégie se présente.

De nombreux membres des groupes consultatifs et des initiatives stratégiques du Partenariat ont fait des
présentations dans le cadre de conférences nationales et internationales ou ont publié des articles évalués par des
pairs portant sur des travaux qu'ils ont effectués dans des secteurs prioritaires. En outre, le Partenariat a produit
plusieurs ressources et documents destinés aux principaux auditoires ciblés. Il a également travaillé en étroite
collaboration avec I'Union internationale contre le cancer (UICC) a I'élaboration de la stratégie de prévention de
I'organisme qui sera présentée dans le cadre d’une conférence en aolt 2010. Enfin, plusieurs résumés ont été
utilisés aux fins d'affiches et de présentations.
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Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Programme Equipe des communications [Conseil d’administration, haute direction, ~ [D'ici & mai 2010
d'ambassadeurs du Partenariat présidents des groupes d'action et

personnel du Partenariat

Distribution du Rapport  |Conseil d'administration,  [Elus et fonctionnaires fédéraux, direction  [De mai & octobre 2010

d'impact haute direction et équipe des|des organismes de lutte contre le cancer,
e  Réunion des communications du groupes consultatifs, bureau national et
intervenants Partenariat bureaux régionaux de la Société

canadienne du cancer, membres du
Réseau d'action de lutte au cancer, accés
en ligne pour le grand public, etc.

Relations avec les médias [Equipe des communications [Ministre fédéral de la Santé et Santé De mai a octobre 2010
(voir la liste qui précéde) |du Partenariat Canada, médias nationaux et régionaux,
grand public

Recommandation : Il est recommandé au PCCC que le PCCC étudie des options visant a accroitre sa présence
dans les régions, notamment la possibilité de s'affilier & des partenaires du milieu universitaire. Une présence accrue
dans les régions permettrait au personnel du PCCC d'élargir son réseau et de créer davantage de liens avec les
organisations régionales de lutte contre le cancer. Cet aspect revét un caractére particulierement important dans le
contexte du systéme de santé canadien, d’autant plus qu'il permet aussi au PCCC de satisfaire les besoins des
provinces et des territoires.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat est d'accord avec la recommandation visant a accroitre sa présence régionale. Les
présidents des groupes d’actions du Partenariat sont en préts de services et travaillent pour le compte d'organismes
de lutte contre le cancer, d’hépitaux, d’universités d’organisations nationales. Tous les secteurs et toutes les
initiatives prioritaires du Partenariat comportent une forte présence régionale, que ce soit par I'entremise de
personnes nommeées pour représenter un organisme, d'experts agissant en leur nom, de patients ou de survivants.
La direction du Partenariat explorera et évaluera différentes options pour accroitre sa présence régionale (incluant le
partage de locaux ou des projets pilotes régionaux), et ce, afin de raffermir les liens qui I'unissent aux différents
paliers de gouvernement et de faciliter I'intégration des activités du Partenariat aux priorités régionales et en
accroitre la synergie.

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Evaluation de la faisabilité Haute direction du Haute direction du Partenariat, |D'ici a septembre 2010
d'accroitre la présence régionale [Partenariat directeurs généraux des

organismes de lutte contre le
cancer, conseil d'administration

du Partenariat

Recommandation : Le PCCC doit veiller a prendre en considération les besoins des provinces et des territoires
dans toutes ses activités et initiatives, car elle a besoin de leur participation active et de leur soutien pour atteindre
ses objectifs.

94




Société du Partenariat canadien contre le cancer
Réponse de la Direction du PCCC et plan d’action
Santé Canada — mai 2010

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat appuie le besoin d'obtenir 'engagement de différentes instances gouvernementales, dont
les sous-ministres fédéraux, provinciaux et territoriaux, les sous-ministres adjoints et la direction des organismes de
lutte contre le cancer. Les membres de la direction du Partenariat ont joué un réle actif pour rejoindre ces
intervenants de toute premiére importance. Le Partenariat poursuivra son travail en collaboration avec ces
partenaires, ainsi que par leur intermédiaire, car ceux-ci jouent un role important dans le succés de la mise en ceuvre
de la stratégie. Les organismes provinciaux de lutte contre le cancer, tout comme les organismes et les programmes
qui remplissent ce role dans les provinces et les territoires qui n'en ont pas, sont les principaux agents de lutte contre
le cancer dans leur province. Le Partenariat travaille activement pour consolider davantage ses relations avec les
programmes et les organismes de lutte contre le cancer, et ce, par l'intermédiaire de réunions conjointes des équipes
de directions, de nominations conjointes aux conseils d’administration et de partage de locaux avec I'Association
canadienne des agences provinciales du cancer, assurant ainsi une plus grande collaboration et une meilleure
coordination. Le processus de renouvellement des groupes consultatifs qui a eu lieu récemment a permis au
Partenariat d’élargir sa représentation géographique et de solliciter des nominations auprés de toutes les instances
gouvernementales. Ce processus lui a également permis de se doter d’'une expertise approfondie et d'assurer la
représentation de ses principaux partenaires stratégiques a I'échelle nationale. Des activités visant a sensibiliser les
sous-ministres, les partenaires ceuvrant dans le secteur de la santé au gouvernement fédéral ou a I'échelle
nationale, les régies de la santé et les organismes de représentation des patients, et a consolider leur engagement,
se poursuivront d'ici a la tenue du forum des intervenants qui aura lieu en octobre 2010.

Le rdle du Partenariat est de faire avancer, voire d'accélérer, la lutte contre le cancer. Il ne s'est donc pas astreint a
ne poursuivre des initiatives qu'auprés des instances gouvernementales qui étaient prétes a passer a I'action. Le
Partenariat a choisi plutdt de mettre en place des initiatives et de poursuivre des activités lorsqu’une masse critique
(soit au moins trois provinces) manifestait un intérét a aller de I'avant, contribuant ainsi a recueillir des données
probantes et a faire progresser le dossier. Les initiatives sur les rapports synoptiques de chirurgie et celles sur les
rapports d'anatomopathologie synoptique sont deux exemples d'initiatives dans le cadre desquelles le Partenariat a
travaillé avec des instances gouvernementales disposées a « adopter rapidement de nouvelles approches ».

Dans le cadre des autres activités qu'il dirige, telles que les rapports portant sur les indicateurs de rendement du
systéme, le Réseau national de dépistage du cancer colorectal, l'initiative de stadification et le réseau pancanadien
de dépistage du cancer du col utérin, le Partenariat a fait appel aux services de représentants des différentes
instances gouvernementales au Canada. Ceux-ci ont été recrutés directement auprés des organismes de lutte contre
le cancer (ou de leurs équivalents) ou a l'aide de lettres d'invitation expédiées a tous les sous-ministres provinciaux
et territoriaux de la santé. Ces partenariats comprennent le développement d'indicateurs, ainsi que le partage et
I'analyse de données et de résultats. Le Partenariat est résolu a continuer de faire appel a des représentants des
différentes instances gouvernementales, et ce, pour s'assurer que ses activités et ses initiatives sont le reflet des
priorités des gouvernements provinciaux et territoriaux au Canada.
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Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Réunions de Conseil d'administration [Sous-ministres de la santé et de la Mai a septembre 2010
sensibilisation des et haute direction du  [promotion de la santé, députés et
intervenants Partenariat fonctionnaires fédérauy, direction des

organismes de lutte contre le cancer
(Association canadienne des agences
provinciales du cancer), bureau national et
bureaux régionaux de la Société
canadienne du cancer

Réunions de consultation |Conseil d’administration|Sous-ministres de la santé, direction des  |Octobre 2010
des intervenants et haute direction du  [organismes de lutte contre le cancer,
Partenariat organismes fédéraux et nationaux ceuvrant
dans le domaine de la santé, Société
canadienne du cancer, Réseau d'action de
lutte au cancer, partenaires dans le
domaine des maladies chroniques,
conseillers du Partenariat, partenaires des
Premiéres nations, des Inuits et des Métis,
cliniciens

Recommandation : Il est recommandé que le PCCC clarifie régulierement ses roles et ses responsabilités et ceux
de ses intervenants afin que toutes les personnes affiliées aux organisations participantes soient au courant de son
existence et de sa relation avec leur organisation.

Réponse de la direction :
La direction du Partenariat appuie cette recommandation.

Le Partenariat effectue tout son travail en collaboration avec d'autres organismes, ou par leur entremise. Le travail
de ces partenaires est donc de toute premiére importance puisque le budget annuel du Partenariat ne représente
méme pas 1 % des dépenses totales dans le secteur de la lutte contre le cancer au Canada. De par son modéle de
gestion, le Partenariat est parfois appelé a étre le maitre d’ceuvre de certaines activités, alors que, dans d'autres cas,
il appuie les activités d'un autre organisme ou tire avantage d’'une démarche particulierement fructueuse dans une
région du pays afin d'appliquer uniformément les connaissances qui s'en dégagent dans les autres régions du pays.
Les roles et responsabilités sont généralement négociés en fonction de la nature du travail a effectuer et du réle que
le Partenariat est appelé & jouer, soit un role de maitre d’ceuvre ou un réle d'appui. A titre d’exemple, pendant le
développement et les préparatifs qui ont mené au lancement de la campagne « Célonversation », un travail
considérable a été effectué auprés des intervenants dans le but de définir clairement la maniere avec laquelle le
Partenariat pouvait contribuer aux programmes de dépistage en place dans les provinces et les territoires et éviter
les chevauchements d'activités ou la confusion des messages. Le lancement avec succes du programme, en

mars 2010, a été réalisé avec I'aide de la Société canadienne du cancer et des différents programmes de dépistage
du pays.

L'alignement des initiatives stratégiques en cours au sein des différents secteurs prioritaires de la stratégie est

également 'une des activités principales du Partenariat. Cette activité a permis a la direction des organismes de lutte
contre le cancer d'assurer une plus grande sensibilisation envers le degré actuel d’engagement (et des personnes
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qui y jouent un réle) et d'entériner I'alignement de leurs initiatives par rapport aux priorités en place dans leur
province ou leur territoire. Lorsqu’une clarification plus poussée est requise (pour éviter les risques de
chevauchement), le Partenariat poursuit son travail auprés des intervenants et de ses partenaires fédéraux et
nationaux afin de codifier leurs modeles de gestion respectifs. Ces organismes, hotamment '’Agence de la santé
publique du Canada, la Société canadienne du cancer (bureau national et bureaux régionaux), I'Association
canadienne des agences provinciales du cancer et d'autres organismes, nécessitent une attention constante. Un
grand nombre de personnes ceuvrent au sein des différents secteurs prioritaires de ces organisations, et le
Partenariat convient tout a fait que des efforts plus considérables doivent étre déployés pour s'assurer que leurs
collégues sont au courant de leur appui organisationnel ainsi que de leur réle dans la mise en ceuvre de la stratégie.

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Clarifier et codifier les modéles de |Haute direction du Agence de la santé publique du Continu
gestion des principaux partenaires |Partenariat Canada, Association canadienne des

agences provinciales du cancer et
organismes de lutte contre le cancer,
Société canadienne du cancer, etc.

c) Gouvernance

Recommandation : Le PCCC doit établir et mettre en ceuvre un systéme de surveillance du rendement reposant sur
des mesures qualitatives et quantitatives qui correspondent a son stade de développement et qui lui permettent
notamment de mesurer ses résultats. Comme il s'agit d'une nouvelle organisation, il est manifeste que la surveillance
du rendement portera d'abord sur les réalisations (nombre de réunions, de rapports, etc.), pour ensuite porter sur les
résultats, a mesure que le PCCC évoluera. Pour y parvenir, il faudra la participation entiére du gouvernement fédéral
et des provinces et des territoires.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat accepte cette recommandation et continuera d'ajuster 'encadrement de I'évaluation du
rendement actuel de I'organisme a son étape de développement. Lorsque les initiatives stratégiques de chacune des
priorités ont été arrétées, en 2009, des objectifs ont été élaborés pour chacune d'elles, et les résultats attendus ont
été définis. Chaque fois que la phase de mise en ceuvre s'y préte, ces objectifs sont a la fois de nature qualitative et
de nature quantitative. A mesure que la définition de ces initiatives progresse, 'évaluation du rendement devrait tout
naturellement devenir de plus en plus quantitative.

L'un des meilleurs moyens utilisés pour accroitre le rendement a été de faire appel a la direction des programmes
ceuvrant aupres des différentes instances gouvernementales et de recourir a des données probantes et a autres
données pour définir des jalons permettant d'évaluer les progres réalisés. Le Partenariat s'est engagé envers
I'amélioration du rendement dans les différents secteurs pour lesquels un consensus se dégage clairement au sujet
des étapes marquantes qui contribueront a alléger le fardeau du cancer. D'ici a deux ans, le Partenariat entreprendra
la planification d'une analyse des écarts observés d'une province ou d'un territoire a l'autre. L'évaluation de ces
écarts permettra a chacune de ces instances gouvernementales de définir ses propres priorités ainsi que de
nouveaux indicateurs de rendement de systéme.
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Le Partenariat a déja démontré la nature des données que les provinces et les territoires peuvent utiliser pour
évaluer leurs propres progres. La promotion continue du recours a ces données pour évaluer le rendement et les
changements au sein du systéme enrichira le processus d'amélioration du rendement, ce qui, par ricochet,
contribuera a réduire 'incidence et la mortalité, ainsi qu'a améliorer la qualité de vie des Canadiens et des
Canadiennes.

La plateforme de gestion des risques de cancer est une initiative de toute premiére importance entreprise par le
Partenariat. Cette plateforme aidera le Partenariat et ses intervenants a établir des projections portant sur I'impact
que les différentes mesures de lutte contre le cancer auront avec le temps sur des indicateurs variés, tels que
lincidence, la mortalité et les perspectives microéconomiques ou macroéconomigues.

De plus, le Partenariat a entrepris I'élaboration d'un cadre de mesure de rendement qui établira un lien entre les
objectifs et les résultats de chacune des initiatives par rapport aux résultats a court terme et & moyen terme et au
modeéle logique de I'organisme. Ce travail devrait &tre terminé a 'automne 2010

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Cadre de mesure de rendement établissant un [Haute direction du Conseil d'administration et JAutomne 2010
lien entre les résultats des initiatives et les Partenariat groupes consultatifs du
résultats du modéle logique Partenariat

Recommandation : Il est recommandé que le PCCC établisse un mécanisme transparent et clairement défini pour
la sollicitation de propositions et le choix des projets a financer. Il doit aussi disposer d’'un mécanisme pour la
communication des décisions prises.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat appuie cette recommandation. Premierement, il est important de souligner que le
Partenariat n’est pas un organisme subventionnaire, et que ce point doit constamment étre rappelé a bon nombre
d'intervenants. Le Partenariat a récupéré un certain nombre de projets qui avaient été entamés dans le cadre de la
Stratégie canadienne de lutte contre le cancer et qui sont le résultat de 10 ans de planification en vue de déterminer
les initiatives dans le domaine de la lutte contre le cancer qui pourraient avoir le plus d'impact sur la santé de la
population. D'autres initiatives découlent de secteurs prioritaires qui existaient déja. Par conséquent, le Partenariat a
financé les secteurs pour lesquels les meilleures recommandations disponibles (que ce soit par I'entremise de
groupes consultatifs ou de consultations aupres des intervenants) permettaient de croire qu'ils engendreraient les
meilleurs résultats. Les premiers investissements exigeaient souvent des engagements significatifs auprés de
nombreux intervenants, puisque ces investissements portaient sur plusieurs années et qu'ils comptaient plusieurs
partenaires.

A part les initiatives établies antérieurement, le financement du Partenariat a été attrioué en fonction des enveloppes
existantes (ou des priorités spécifiques) qui ont été déterminées a l'aide de conseils de planification. Des contrats ont
été négociés avec les partenaires pour définir les étapes et les produits concrets importants. Le financement a été
accordé par I'intermédiaire d’un certain nombre de mécanismes, dont des appels d'offres publiés sur le site Web du
Partenariat et, dans le cas de certains projets d’envergure, sur le site MERX (création d’une plateforme de gestion
des risques de cancer et du portail Vue sur le cancer Canada); des demandes de proposition comportant un
processus d'adjudication ouvert (dont le programme COALITION, les plans de soins aux survivants et les réseaux de
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surveillance et d'épidémiologie ) et le recours a des tiers qui disposent d’'une expertise particuliére et dont le travail
appuie la mise en ceuvre de la stratégie de lutte contre le cancer (dont CAREX, CAPTURE et le Portail canadien en
soins palliatifs).

Un processus de gestion de projet intégral a été créé afin de déterminer, de surveiller et d'enregistrer les progres
réalisés par rapport aux étapes du projet et a son budget. Le Partenariat peut ainsi évaluer les produits concrets des
différents projets et travailler avec les partenaires pour, le cas échéant, remédier aux lacunes.

Le Partenariat convient que les modeles de gestion et les processus liés aux investissements doivent étre
communiqués plus clairement. Les modéles de gestion et les processus seront publiés sur site Web du Partenariat
d’ici au mois de juin 2010.

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier

Affichage public et clarification des modéles de|Haute direction du  |Partenaires, intervenants et grandJuin 2010
gestion du Partenariat sur son site Web Partenariat public par I'entremise du site Web

Recommandation : Il est recommandé que le PCCC s’efforce de mieux se faire connaitre auprés de la communauté
de lutte contre le cancer ainsi qu'auprés du public canadien.

Réponse de la direction :

La direction du Partenariat appuie cette recommandation. Pendant la premiére année de son mandat, les activités de
communication du Partenariat visaient surtout a faire connaitre davantage les initiatives stratégiques pour lesquelles
des travaux étaient en cours. Ces activités n'avaient pas uniquement pour but de communiquer des renseignements
au sujet de ces initiatives. En effet, elles visaient également a présenter le Partenariat, qui venait alors d'étre créé, au
milieu de la lutte contre le cancer. Le Partenariat a choisi délibérément de ne pas mettre I'accent sur I'organisation ou
la stratégie, et d'insister plutot sur son travail — ce qui en est I'aspect le plus important. Le Partenariat a également
fait attention de souligner le role des partenaires qui sont responsables de ces efforts, tels que les partenaires
régionaux du projet de partenariat canadien Espoir pour demain et du Portail canadien en soins palliatifs. Un trés
grand nombre d’organismes ceuvrant dans le milieu de la lutte contre le cancer (dont au moins 200 organismes
caritatifs) communiquent déja avec le grand public, car ils jouent souvent des réles de toute premiére importance et
sont redevables au grand public. C’est par I'entremise de ces organisations que le Partenariat effectuera son travail
dans les secteurs convergents, et ce, afin de présenter un message uniforme et d’accroitre le profil de la stratégie de
lutte contre le cancer. Par le biais de sa présence virtuelle, le Partenariat continuera également de mettre son travail
a la disposition du grand public.

Le Partenariat améliore sans cesse ses efforts de relation publique, que ce soit lors des mises a jour toutes les deux
semaines avec le personnel, les membres du conseil d’administration et les membres des groupes consultatifs du
Partenariat, des bulletins électroniques mensuels distribués a un grand nombre d'intervenants, des bulletins
imprimés ou des ressources, des outils ou des publications a usage plus restreint. Lors des réunions, des
conférences ou des présentations, le Partenariat invite toujours les personnes présentes a s'inscrire au service de
distribution en ligne.
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Le Partenariat fait habituellement appel aux médias pour renseigner le grand public au sujet de ses initiatives.
Jusqu'a maintenant, bon nombre d'initiatives ont été lancées par I'entremise des médias et ont obtenu une
couverture considérable (90 millions d'impressions a ce jour) dans les journaux régionaux et nationaux, en ligne, a la
télévision et a la radio. Ces initiatives comprennent notamment le projet de partenariat canadien Espoir pour demain,
I'étude translationnelle sur le cancer du poumon, le lancement du portail Vue sur le cancer Canada et de la base de
données sur les essais cliniques, le sondage sur le degré de sensibilisation du public par rapport au dépistage du
cancer colorectal et le lancement du programme « C6lonversation », I'annonce des subventions du programme
COALITION, le groupe de travail sur les adolescents et les jeunes adultes et I'enquéte par sondage sur la
prévention. Les deux principaux véhicules permettant d’accéder aux produits d'information du Partenariat sont le
portail Vue sur le cancer Canada et le site Web du Partenariat.

En mai et juin 2010, le Partenariat publiera sur son site Web un rapport d'impact destiné aux intervenants du milieu
de la lutte contre le cancer, aux gouvernements, aux réseaux consultatifs. Le rapport d'impact décrit les progres
réalisés relativement aux différents aspects de la stratégie de lutte contre le cancer par I'entremise des personnes
qui luttent contre le cancer et de celles qui sont touchées par la maladie. Ce printemps et cet été, cet outil de
communication remplira un réle de relation publique de toute premiere importance.

Principales activités Responsabilité Intervenants Echéancier
Evaluation de l'utilisation des outils du  [Equipe des Présidents des groupes Mai - décembre 2010
Programme d'ambassadeurs (dont les  [communications du  |d’action, personnel, conseil
présentations, la dissémination du Partenariat d’administration et principaux
rapport d'impact et le sondage de partenaires du Partenariat
satisfaction sur I'utilisation des outils)

CONCLUSION

Le Partenariat, grace a la structure souple et agile dont il s’est doté, est en mesure de faire fructifier les
investissements qui ont déja été faits, d'intensifier le partage des connaissances et d'accélérer I'adoption des
pratiques exemplaires innovatrices par les différentes instances gouvernementales du pays. La définition, la
planification, la mise en ceuvre, I'évaluation et la célébration des succés d'une maniere méthodique lui permettent de
rendre des changements systémiques complexes plus cohérents, plus significatifs et plus crédibles. Le travail
effectué par le Partenariat permet au milieu de la lutte contre le cancer au Canada de réaliser des progrés plus
rapidement, d'avoir acces a des faits et des perspectives plus variés et d'utiliser les ressources disponibles d'une
maniére plus judicieuse.

Il faudra des décennies pour réaliser tous les aspects de la stratégie nationale de lutte contre le cancer, le travail
déja entrepris par le Partenariat et son impact positif, que ce soit a I'échelle régionale, nationale ou mondiale,
témoigne toutefois de maniére éloguente de son importance, et ce, trois ans a peine depuis le début de son premier
mandat. La présente évaluation constitue un moment de réflexion de toute premiéere importance, et les ajustements
qui en découleront assureront I'atteinte de son objectif, soit de réduire le nombre de personnes atteintes d’'un cancer
ou qui en meurent, et d'améliorer la qualité de vie des personnes qui sont touchées par cette maladie.
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