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L’implantation d’ un modéle intégré de prévention et de gestion
des maladies chroniques au Québec — Barriéres et éléments facilitant

AVANT-PROPOS

La population québécoise vieillit. En 2001, 13 % de la population avait plus de 65 ans (INSPQ, 2006).
Ceci laisse entrevoir que malgré une diminution dans les taux d'incidence gjustés de certaines
mal adies chroniques, le nombre absolu de patients atraiter et de décés attribuables pourrait augmenter.
Dans un contexte de contraintes budgétaires, le défi ainsi posé devient plus grand pour nos systemes
de soins et de santé. Les maladies chroniques seraient déja responsables d' environ 60 % des codts de
santé et de 75 % de la morbidité des sociétés nord-américaines (McKenna et a., 1998). Ce phénoméne
n'est pas unigue au Québec. Dans la presque totalité des pays, le vieillissement des populations
s associe d' une émergence des maladies chroniques comme composante principale des besoins de
santé des popul ations.

En lien avec cette transition de santé, les services de santé - particuliérement les services de premiére
ligne - font I’ objet de réformes importantes a travers le monde. Au Canada, ces transformations se sont
accélérées depuis une dizaine d’années. Plusieurs comités provinciaux et fédéraux ont souligné les
problémes relatifs a I’ organisation du systeme de santé et des services médicaux de premiere ligne.
Parmi ceux-ci, notons la fragmentation des services et I’ utilisation inefficace des fournisseurs de soins
résultant du manque de coordination, la faible importance accordée a la prévention ainsi que des
problemes d'accés aux soins (Kirby, 2002; Clair, 2000; Romanow, 2002). Ces problémes
organisationnels se traduiraient notamment par un manque de continuité dans les services offerts et par
une réduction de la capacité a répondre aux besoins de santé des populations. Ces problématiques sont
particuliérement importantes pour la prise en charge et le suivi des maladies chroniques.

Un consensus émerge quant ala nécessité d offrir des services médicaux de premiére ligne accessibles
24 heures par jour et 7 jours par semaine, d accentuer le travail en équipe pluridisciplinaire ainsi que
d’'implanter des dossiers éectroniques d'information sur les patients (Kirby, 2002; Clair, 2000;
Sinclair, 1999; Fyke, 2001; Mazankowsky, 2001). Ces éléments font échos aux composantes jugées
probantes dans les modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques qui sont
proposés par de nombreux auteurs.

Le Québec n’ échappe pas a ces défis. Le systéme de santéy est I’ objet d’importantes transformations
parmi lesquelles on retrouve I'implantation de groupes de médecine de famille (GMF) et de cliniques-
réseau affiliées (CRA) ainsi que la création de centres de santé et de services sociaux (CSSS), et de
réseaux locaux de santé et de services sociaux (RLSSS). Mais il demeure que les connaissances sont
relativement limitées en ce qui concerne I’ organisation des services médicaux de premiére ligne —
particuliérement celle des cliniques privées — et | expérience de soins des personnes y ayant recours
(Levesgue, Roberge & Pineault, 2007). Ce constat est particuliérement réel en ce qui concerne la prise
en charge des maladies chroniques.

Alors que I'on amorce ces réformes, de multiples acteurs réfléchissent al’implantation de modeles de
soins mieux alignés avec la prise en charge des maladies chroniques. Des questions demeurent par
contre sur la faisabilité de I'implantation de tels modéles au Québec et sur les éléments relatifs a la

1 Notons le Health Transition Fund (1997), le Primary Health Care Transition Fund (2000) et le First Ministers' Accord
on Health Care Renewal (2003).
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gouverne, I’ organisation et le financement du systéme de soins qui pourraient en freiner ou en faciliter
I"implantation.

C'est dans ce contexte qu’'une équipe de I'Ingtitut national de santé publique du Québec et de la
Direction de santé publique de I’ Agence de la santé et des services sociaux de Montréal a regu le
mandat de procéder a une consultation d’experts et de la littérature scientifique pour identifier les
barrieres et éléments facilitant a I’implantation de modéles intégrés de prévention et de gestion des
maladies chroniques. Ce mandat Sinsére dans la démarche de recherche plus large du projet
«MaChro-1: Une étude sur les modéles d’organisation de premiére ligne et la santé des patients
atteints de maladies chroniques », un projet financé par les Ingtituts de recherche en santé du Canada
qui est en cours de réalisation dans deux régions sociosanitaires du Québec, celles de Montréal et de la
Montérégie.

Cette étude porte plus spécifiguement sur les modéles d’organisation des services médicaux de
premiére ligne et leur influence sur I’ expérience de soins, le suivi médical, I'incapacité, |’ autogestion
et |’ état de santé des personnes atteintes de quatre maladies chroniques qui prévaent fortement dansle
contexte québécois (arthrite, diabéte, maladies pulmonaires obstructives chroniques, insuffisance
cardiaque). Adoptant un devis de cohorte longitudinale, cette étude vise de plus a évaluer |’ association
entre les modéles et I'évolution de I éat de santé des personnes atteintes de maladies chroniques.
Aing, le principal objectif de I'étude est d'identifier les modéles d'organisation des services
médicaux de premiére ligne les mieux adaptés, les plus prometteurs pour répondre aux besoins et aLx
attentes des personnes atteintes de mal adies chroniques.

Cette étude est pilotée par des chercheurs faisant partie de I’ Equipe santé des populations et services
de santé (ESPSS), en partenariat avec des chercheurs de I’ Université Laval et du CSSS Cavendish.
L’ équipe de recherche ESPSS est une équipe conjointe de la Direction de santé publique de I’ Agence
de la santé et des services sociaux de Montréal et de I’ Institut national de santé publique du Québec
dédiée au suivi et al’évaluation des effets des transformations des services de santé sur la santé de la
population.

La portion du projet couverte dans le présent rapport a été réaisée a la demande du ministére de la
Santé et des Services sociaux du Québec, au cours des mois de décembre 2006 et janvier 2007, et
analyse les barriéres et les ééments facilitant pour I'implantation de modéles intégrés de prévention et
de gestion des maladies chroniques dans le contexte québécois. Ce mandat, échelonné sur une courte
période de temps de préparation et de réalisation, représente une premiére exploration sur les barrieres
et les éléments facilitant a I'implantation des modeles intégrés de prévention et de gestion des
mal adies chroniques. Par le présent rapport, nous espérons contribuer a la réflexion sur les éléments
relatifs a |’ organisation du systeme de santé, son financement et sa gouverne qui doivent étre pris en
compte dans les démarches de planification et d’implantation des nouvelles formes organisationnelles
en émergence pour la prise en charge des maladies chroniques au Québec. Nous espérons ainsi
contribuer, par I’ apport de données probantes, aux débats entourant ces questions.

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
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PRINCIPAUX MESSAGES

Ce rapport présente les analyses provenant d une consultation d experts québécois, canadiens et
internationaux ainsi que d une revue de la littérature scientifique. L’ objectif de cette synthése de
connaissances était de cerner les barrieres et éléments facilitant pour I'implantation de modéles
intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques. Des entrevues auprés de onze experts et
I’analyse de contenu d’une cinquantaine d' articles et rapports scientifique ont été réalisées. Dans
I’ensemble, I’ opinion des experts était corroborée par la connaissance scientifique rapportée dans la
littérature.

Ainsi, les principales barriéres a I'implantation des modeéles intégrés de prévention et de gestion des
maladies chroniques recensées dans le cadre de nos travaux sont :

e un mangue de systémes d'information dans les milieux cliniques permettant non seulement
d’informer sur les services rendus mais aussi d'intégrer des outils d’aide aladécision clinique;

e |'absence d' organe servant al’ établissement de guides de pratique et de protocoles relatifs aux
trgjectoires de soins pouvant étre adoptés par un ensembl e de contextes cliniques,

o larémunération des professionnels de la santé favorisant les services ponctuels plutét que les
actions requises ala prise en charge des affections chroniques;

e un mangue de couverture publique des services multidisciplinaires en premiére ligne ou de
mobilisation des professionnels du réseau institutionnel vers la premiére ligne médicale;

e une premiére ligne relativement peu organisée et ne possédant pas les assises pour une
démarche planifiée et compléte de gestion de la maladie chronique;

¢ une manque de culture d évaluation de la performance et de rétroaction visant I’amélioration
delaqualité des soins.

En contrepartie, nous avons identifié des ééments facilitant, parfois corollaires des barrieres ci-haut
mentionnées :

e |’émergence de modéles d'organisation de premiere ligne compatibles avec la pratique de
groupe (GMF, cliniques-réseau);

¢ |'intégration croissante des établissements du systéme de soins et une volonté d'implantation
de réseaux locaux de services,

e Un secteur communautaire bien développé et une assise institutionnelle expérimentée — les
Centres locaux de services communautaires (CL SC) maintenant fusionnés en Centres de santé
et de services sociaux (CSSS) — pour soutenir les réseaux meédical et professionnel dans la
prestation de soins aux maladies chroniques;

e un secteur de la santé publique développé et ayant identifié les maladies chroniques comme
une priorité dans sa programmation nationale de services.

Nous espérons que ce rapport saura susciter une réflexion sur les éléments du systéme de santé ayant
une influence sur le futur des modeles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques.

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
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RESUME

Ce rapport sur les barriéres et éléments facilitant a |’ implantation de modéles intégrés de prévention et
de gestion des maladies chroniques s'inscrit dans la foulée des travaux du projet de recherche
«MaChro-1: Une étude sur les modéles d' organisation de premiere ligne et la santé des patients
atteints de maladies chroniques» (Feldman, Levesque et al., 2005). Il constitue un volet
complémentaire a ce projet de recherche et inclut une recension de la littérature scientifique sur
I’'implantation de tels modéles et une série d’ entrevues auprés d’ experts du Québec et d'ailleurs. Ce
volet a été réalisé a la demande du ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec au cours
des mois de décembre 2006 et janvier 2007. Les objectifs de ce volet de I’ étude étaient de : répertorier
les conditions de succés et les barrieres a I’implantation d’ une approche intégrée de prévention et de
gestion des maladies chroniques a I'échelle internationale; et d'identifier les facteurs favorisant
I"implantation et les obstacles a lever, dans le contexte québécois, pour la réalisation d’ une approche
intégrée de prévention et de gestion des maladies chroniques.

Le modéle intégré de prévention et de gestion des maladies chroniques le plus connu et le mieux décrit
est le Chronic Care Model développé aux Etats-Unis (Wagner, 2004). Ce modéle regroupe les actions
d'intervention relatives aux maladies chroniques sous trois grandes sphéres : la communauté, le
systéme de santé et la prestation de services (Dubé, 2006). Il s articule autour de six domaines d’ action
concertée, soit : 1) |’ organisation de I’ offre et de la prestation des services; 2) le soutien al’ autogestion
par les personnes; 3) le soutien ala décision clinique; 4) le développement de systémes d’information
clinique; 5) I' utilisation des ressources communautaires; 6) |’ organisation d’ ensemble du systéme de
santé. Les actions d'intervention visent a générer des équipes de soins proactives et organisées
interagissant avec des patients informés et actifs.

Le modéle Chronic Care Model, développé par Group Health de Puget Sound, Seattle, afait I’ objet de
diverses démarches d’implantation dans les contextes américain et canadien. Diverses organisations de
gestion des soins (HMOs) tel Kaiser Permanente, Group Health Centre (Sault-Ste-Marie) ou le
Calgary Health Region ainsi que des programmes spécifiques a certaines maladies (maladies
pulmonaires obstructives chroniques (MPOC) et diabéte) ont implanté, a des degrés divers les
composantes du modéle. Dans |le contexte américain, ¢'est plus de 500 organisations qui ont appliqué
le modéle (Dubé, 2006). Diverses revues systématiques ont évalué les effets sur la prise en charge des
personnes atteintes de maladies chroniques des modél es intégrés de gestion des maladies chroniques.

Ce projet consiste principalement en une revue de la littérature scientifique portant sur les modéles
intégrés de prévention et de gestion des maadies chroniques et d'une démarche qualitative de
consultation d’experts du domaine des soins de santé pour les maladies chroniques. Sur les 15
informateurs clés identifiés en début de projet (méthode boule de neige visant la saturation des
informations), 11 ont été rencontrés en personne ou par entrevue téléphonique. 1l s agit de décideurs
de niveau régional au Québec (4), de chercheurs universitaires québécois, canadiens et internationaux
gpéciaisés dans |'évaluation de la prise en charge des maadies chroniques (5) et d experts
d’ingtitutions s'intéressant a I’analyse des services de santé (2). Certains experts consultés ont des
postes de direction dans des Agences de la santé et des services sociaux, des Directions de santé
publique, des Organisations conseils fédérales et provinciales, alors que d autres se situent dans des
ingtitutions universitaires. Deux des experts interviewés sont de I'extérieur du Québec, reconnus

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
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internationalement pour leur expertise dans le domaine de I’ organisation des soins pour les maladies
chroniques.

Un des aspects importants de ce projet était de se référer spécifiquement au Chronic Care Model
(Wagner, 1998) et au Expanded Chronic Care Model (Government of British Columbia, 2003) tout au
long de la démarche de recherche. Dans I’ ensemble, une cinquantaine d’ articles ont été recensés par
I’emploi de moteurs de recherche électronique et par |a consultation de sites spécialisés dans la gestion
des maladies chroniques. Ceux-ci portaient principalement sur la description des modéles intégrés
ainsi que sur I’analyse de leur implantation et de leurs associations avec la qualité des soins ou des
effets sur la santé des personnes atteintes de maladies chroniques. En comparaison, peu d’ études ont
analysé systématiquement les @éments relatifs aux systémes de soins et milieux cliniques - sites de
I"implantation de tels modéles - qui facilitent ou nuisent a cette implantation. Peu d études
présentaient une description des contextes politiques, sociaux et organisationnels dans lesquels
s inscrivaient ces démarches d’ implantation du Chronic Care Model.

L’ensemble de I'information colligée dans le cadre du présent projet provient d' une recension de la
littérature scientifique publiée sur le Chronic Care Model et |I'Expanded Chronic Care Model, et
d’ entrevues semi-structurées d'informateurs clés, experts des systémes de santé et de la prise en charge
des maladies chroniques. Selon ces analyses, |la gouverne des organisations et du systéme de santé, le
financement des services de santé et |a prestation de services individuels et collectifs sont des enjeux
importants pour I'implantation de ces modéles.

Notre consultation d’ experts a permis de dégager divers éléments relatifs ala gouverne du systéme de
santé. Dans I'’ensemble, des retards importants dans la capacité de gouverne clinique — de par
I" absence des infrastructures informationnelles permettant une compréhension adéquate des besoins de
santé des personnes et des services effectivement rendus — et de gouverne organisationnelle —
caractérisée actuellement par un fonctionnement en silo et basée sur une logique essentiellement
professionnelle — sont vus comme un obstacle a I'implantation des modéles intégrés. Ces retards
réduisent la capacité collective d assurer la qualité des services et I'adéquation aux besoins des
personnes atteintes de maladies chroniques.

A |’ égard du financement du systéme de santé, la rémunération des professionnels de la santé, en ce
gui atrait au mode de rémunération pour les médecins et a la couverture publique pour les services
multidisciplinaires, a fait |’ objet de réflexions dans la présente étude. Bien gque certaines modalités
semblent moins propices a I’instauration des modéles a I’ éude, tel le paiement a I’ acte, plusieurs
observateurs soutiennent que ces modéles peuvent avoir du succés sous toutes les modalités, en autant
gue desincitatifs soient mis en place pour orienter la prestation de services vers les objectifs visés.

Un fort consensus a été retrouvé dans la consultation d’ experts et la synthése de lalittérature en ce qui
a trait aux modifications organisationnelles nécessaires a I'implantation des modées a I éude. Un
constat fort ressortant de la consultation est la notion que les organisations de soins doivent étre
capables de soutenir divers éléments tels que la pratique de groupe, la présence de systémes
d’information clinique, la modification du paiement des médecins, la participation plus grande des
patients et la création d’ équipes multidisciplinaires pour que les modéles intégrés de prévention et de
gestion des maladies chroniques puissent réellement s actualiser.

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
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Finalement, notre rapport souligne que la population québécoise pourrait étre plus proactive face aux
soins et services qu'elle regoit et qu'elle peut prendre en charge. A contrario, les institutions
collectives ont tendance a désengager la participation individuelle, familiale et communautaire par une
attitude parfois paternaliste de « prise en charge ».

Ainsi, les principales barriéres a I'implantation des modeéles intégrés de prévention et de gestion des
mal adies chroniques recensées dans le cadre de nos travaux sont :

e un mangue de systémes d'information dans les milieux cliniques permettant non seulement

d’informer sur les services rendus mais aussi d'intégrer des outils d’aide aladécision clinique;

e |'absence d' organe servant al’ établissement de guides de pratique et de protocoles relatifs aux
trajectoires de soins pouvant étre adoptés par un ensembl e de contextes cliniques,

o larémunération des professionnels de la santé favorisant les services ponctuels plutét que les
actions requises ala prise en charge des affections chroniques;

e un manqgue de couverture publique des services multidisciplinaires en premiére ligne ou de
mobilisation des professionnels du réseau institutionnel vers la premiére ligne médicale;

e une premiére ligne relativement peu organisée et ne possédant pas les assises pour une
démarche planifiée et compléte de gestion de la maladie chronique;

e une manque de culture d évaluation de la performance et de rétroaction visant I’amélioration
delaqualité des soins.

En contrepartie, nous avons identifié des ééments facilitant, parfois corollaires des barrieres ci-haut
mentionnées :

o |’émergence de modeles d organisation de premiere ligne compatibles avec la pratique de
groupe (GMF, cliniques-réseau);

e |'intégration croissante des établissements du systeme de soins et une volonté d’implantation
de réseaux locaux de services;

e un secteur communautaire bien développé et une assise institutionnelle expérimentée — les
Centres locaux de services communautaires (CL SC) maintenant fusionnés en Centres de santé
et de services sociaux (CSSS) — pour soutenir le réseau médical et professionnel dans la
prestation de soins aux maladies chroniques;

e un secteur de la santé publique développé et ayant identifié les maladies chroniques comme
une priorité dans sa programmation nationale de services.

En général, les observations rapportées dans les études recensees soutiennent les constats issus de
notre consultation des experts. Le mangue de ressources financiéres et humaines, le manque d un
systeme d'information adéguat, la surcharge de travail des médecins, |'absence de paiement
supplémentaire pour la provision de soins de qualité et la résistance au changement des médecins ont
ains été rapportés. En contrepartie, certains ééments sont facilitant comme la présence d’ une culture
organisationnelle soutenant I'amélioration de la qualité des soins, I’existence d’'un dossier patient
électronique ou d'un systéme d'information clinique, le soutien des gestionnaires et la présence de
leadership médical, et le soutien d’ organisations extérieures (Rundall et al., 2002).

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
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Finalement, divers auteurs ont souligné qu’il est plus facile d’ implanter des interventions cliniques
ponctuelles, tels les guides de pratiques cliniques, que d’'implanter des systemes plus complexes de
gestion de cas ou de gestion populationnelle de la maladie chronique (Rundall et al., 2002; Hung et al.,
2007; Epping-Jordan et a., 2004). Ultimement, améliorer la réponse aux maladies chroniques
demande une transformation importante par laguelle les soins sont réorientés d’ un modéle de réponse
a la maladie vers un modée proactif de promotion de la santé et de prévention de la maladie des
individus et des populations (Hung et a., 2007; Medicine & Health, 2002).
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INTRODUCTION

Ce rapport sur les barrieres et les éléments facilitant & I'implantation de modéles intégrés de
prévention et de gestion des maladies chroniques s'inscrit dans la foulée des travaux du projet de
recherche « MaChro-1: Une étude sur les modéles d’ organisation de premiére ligne et la santé des
patients atteints de maladies chroniques» (Feldman, Levesque et al., 2005). Il constitue un volet
complémentaire a ce projet de recherche et inclut une recension de la littérature scientifique sur
I'implantation de tels modéles et une série d’ entrevues auprés d' experts sur les systémes de santé et les
approches intégrées a I'égard des maladies chroniques. Ce volet a été réalisé a la demande du
ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec au cours des mois de décembre 2006 et
janvier 2007.

Les objectifs de ce volet de |’ étude étaient de :

1) répertorier les conditions de succes et les barriéres a I'implantation d’ une approche intégrée
de prévention et de gestion des maladies chroniques al’ échelle internationale;

2) identifier les facteurs favorisant I'implantation et les obstacles a lever, dans le contexte
guébécois, pour la réalisation d'une approche intégrée de prévention et de gestion des
mal adies chroniques.

Le présent document vise a synthétiser les connaissances relatives aux barrieres et éléments facilitant
I"'implantation de modeles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques au Québec.
Ainsi, ce rapport a pour objectif de:
e synthétiser les informations provenant de la littérature scientifique au sujet des expériences
d implantation de tels modéles intégrés et d’en identifier les principaux constats relatifs aux
facteurs qui facilitent ou nuisent a cette implantation;

e discuter les principaux éléments rapportés par des experts du Québec et d'ailleurs lors des
consultations et d’ en discuter la portée alalumiére de larecension des écrits.

Ce rapport cible les intervenants du domaine de la santé: les décideurs régionaux et locaux, les
cliniciens, les représentants d’' organismes communautaires, ainsi que toute personne intéressée aux
modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques et a leurs conditions
d’implantation.

Une présentation des premiers résultats a été faite le 2 février 2007 auprés de membres du comité
pilotant la démarche de positionnement ministériel sur I'implantation du modéle intégré. Un rapport
préliminaire résumant les faits saillants et visant a soutenir la démarche en cours au ministere a ée
produit en janvier 2007. Une présentation des résultats finaux des analyses a été faite au Comité
ministériel sur le suivi du plan d'action au regard des maladies chroniques du ministére de la Santé et
des Services sociaux du Québec le 19 septembre 2007.

Le présent document, décrivant I’ensemble de la démarche et en détaillant les analyses, constitue le
rapport final de cette portion de I'éude. Dans la prochaine section (section 1), nous réviserons la
littérature scientifiqgue sur la problématique des maladies chroniques et des modeles intégrés de
prévention et de gestion des maladies chroniques. Nous décrirons ensuite la méthode employée dansle
cadre de cette consultation (section 2) et les principaux constats issus de la synthese (section 3). Nous
terminerons par une discussion des résultats (section 4) et une bréve conclusion.
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1 LALITTERATURE SCIENTIFIQUE SUR LES MODELES INTEGRES

1.1 LESMALADIES CHRONIQUES

La notion de maladies chroniques décrit un ensemble de problémes de santé qui inclut entre autres les
mal adies cardiaques et vasculaires, les maladies respiratoires chroniques et certains cancers. Bien que
la littérature scientifique abonde sur le sujet des maladies chroniques, les définitions que I'on y
retrouve y sont fréeguemment implicites ou incompletes. L’ appellation maladies chroniques réfere a un
ensemble de problémes de santé ou pathologies ayant tour atour été dénommes désordres chroniques,
maladies non transmissibles ou maladies dégénératives (McKenna et a., 1998). La confusion
entourant la multiplicité des concepts reflete le fait que ces différentes appellations référent a
différentes caractéristiques de lamaladie : sa durée, son étiologie ou son évolution.

Certains définissent les maladies chroniques comme présentant une durée de plus de trois ou six mois
(Shah, 1998). D’ autres définissent les maladies chroniques comme étant caractérisées par une étiologie
incertaine, des facteurs de risqgue multiples, une longue période de latence, un cours prolongé, une
origine non contagieuse, des dérangements fonctionnels ou des incapacités et I'incurabilité (McKenna
et al., 1998; Rothenberg et Koplan, 1990). Une maladie chronique présenterait donc un cours
prolongé, ne se résoudrait pas spontanément et serait peu souvent curable (McKenna et a., 1998). Le
glossaire al’ annexe A contient une discussion plus étendue du concept de maladies chroniques.

1.2 LE FARDEAU DESMALADIES CHRONIQUES

Le risque de maladies chroniques s accroit avec |’ &ge. Le vielllissement de la population a risque de
maladies chroniques — en 2001, 13 % de la population québécoise avait plus de 65 ans (INSPQ, 2006)
- laisse entrevoir que malgré une diminution dans les taux d'incidence ajustés de certaines maladies
chroniques, le nombre absolu de patients a traiter et de décés attribuables pourrait augmenter. Dans un
contexte de contraintes budgétaires, le défi ainsi posé devient plus grand pour nos systémes de soins et
de santé. Les maladies chroniques seraient déa responsables d’ environ 60 % des colts de santé et de
75 % de la morbidité des sociétés nord-américaines (McKenna et al., 1998).

Les principales maladies chroniques, en termes de morbidité et de mortalité, sont les cancers, les
mal adies cardiovasculaires (maladie cardiague ischémique, insuffisance cardiague, accident vasculaire
cérébral, hypertension artérielle), les maladies respiratoires (MPOC, asthme), le diabéte, les maladies
de I’ appareil muscul osquel ettique (arthrite, arthrose, maux de dos, ostéoporose), les maladies mentales
(dépression) et les maladies neurodégénératives (Alzheimer, Parkinson) (Chigan, 1991; Glasgow et
a., 1999; McKenna et a., 1998; U.S. Department of Health & Human Services, 1999 et 2000b;
Rothenberg et Koplan, 1990).

Au Québec, 14,5 % des personnes déclarent souffrir d’ hypertension artérielle, 4,6 % de diabéte, 5,3 %
de maadies cardiaques, 14,0% d arthrite et 8,6 % dasthme (INSPQ, 2006). Le taux agjusté
d’incidence du cancer, pour I’ensemble des siéges, est de 470 par 100 000 personnes/année alors que
le taux de mortalité en est de 230 par 100 000, des taux relativement élevés comparativement aux
autres pays fortement industrialisés (INSPQ, 2006).
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1.3 L’ETIOLOGIE DESMALADIES CHRONIQUES

Plusieurs maladies chroniques présentent une étiologie complexe réunissant des facteurs modifiables
(comportements, habitudes de vie, expositions environnementales) et d autres difficilement ou non
modifiables (physiologiques, génétiques) (Davis et al., 1998). Les facteurs de risgque ne sont pas
spécifigues & une maladie mais sont impliqués dans la genése de multiples maladies et atteintes al’ état
de santé.

Ces facteurs de risque sont en interaction multiplicative de sorte que leurs effets combinés sont
souvent plus importants que la somme de leurs effets isolés. Ces facteurs de risque accroissent de plus
la mortalité pour d’ autres maladies que celles pour lesguelles ils sont parmi les causes principales. Ils
sont souvent présents a un &ge jeune et génerent la maladie chronique suite a une exposition longue et
soutenue (Berrios et a., 1997; Kuh et Ben-Shlomo, 1997). De plus, le fait de présenter de multiples
maladies et problémes fonctionnels peut modifier le cours de plusieurs maladies (Wallace et Everett,
1992).

Au niveau des facteurs de risque pour les maladies chroniques, notons que 26 % des personnes de 18
ans et plus n’ atteignent pas le niveau recommandé d’ activité physique et que le surplus de poids est en
augmentation constante — 14,1 % des Québécois sont obéses (INSPQ, 2006). L e tabagisme par contre
est en diminution constante, 24,4 % des Québécois sont fumeurs (INSPQ, 2006). Des déficits en ce qui
atrait ala sécurité alimentaire et la qualité nutritive de la diéte au Québec sont aussi présents (MSSS,
2003). Prés de 55 % des personnes de 12 ans et plus consomment moins de 5 portions par jour de
fruits et de légumes et 16,7 % des personnes de 12 ans et plus déclarent une consommation élevée
d alcool, soit 12 fois ou plus au cours d’ une année (INSPQ, 2006).

1.4 L’INTERVENTION A L'EGARD DES MALADIES CHRONIQUES

Une portion considérable des ressources financiéres investies dans les systemes de soins meédicaux
servent aux maladies chroniques. A titre d’ exemple, jusqu’a 60 % de cette portion est dédiée aux
quatre principales maladies chroniques, soit les maladies cardiovasculaires, le cancer, le diabéte et les
MPOC (U.S. Department of Health & Human Services, 2000a). Une majorité des ressources est ains
utilisée pour des personnes vieillissantes présentant des maladies chroniques multiples (Glasgow et al.,
1999). Au Royaume-Uni, prés de 80 % des consultations en soins de premiére ligne et deux tiers des
admissions hospitaliéres d’ urgence sont reliées aux maladies chroniques (Institute for Innovation and
Improvement, 2006).

Les efforts curatifs ou préventifs, ne visant qu’ une maladie plutdt que la constellation de problémes de
santé vécus par les personnes agées ou pour lesquelsils sont arisque, peuvent ne pas modifier I’ état de
santé global de cette population en raison de la persistance de multiples autres problémes ou a
I" apparition de nouveaux problémes non prévenus (Glasgow et al., 1999).

Au Québec, les habitudes de vie et les maladies chroniques sont un des domaines d’ intervention pour
lesquels des objectifs de santé publique ont été adoptés. La promotion et le soutien des pratiques
cliniques préventives, entre autres par le soutien des cliniciens pour la détection précoce des maladies
chroniques, font partie des activités identifiées dans le programme national de santé publique du
Québec (MSSS, 2003).

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
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1.5 LESMODELESINTEGRES DE PREVENTION ET DE GESTION

Les intéréts sociaux reliés a la prévention des maladies chroniques et a la promotion de la santé
représentent un défi pour la santé publique depuis les années soixante-dix (McLeroy et a., 1988). Les
échelles temporelles associées au développement et a la durée des maladies chroniques et non
transmissibles rendent difficile la modification rapide des tendances épidémiologiques (McKenna et
al., 1998). Consequemment, un des défis face aux maladies chroniques et non transmissibles est
d’ augmenter la capacité des gens a s' adapter et a vivre avec leurs maladies chroniques, leurs infirmités
et leurs problemes de santé mentale. Ainsi, un des intéréts importants du contréle des maladies
chroniques et non transmissibles est de maintenir la qualité de la vie pour accompagner
I” accroissement de la longévité humaine (Detels et Breslow, 1997).

Dans sa dimension clinique, lalittérature, s'inspirant de la conception holistique de la santé, défend la
nécessité de passer d' une approche orientée sur la maladie (to make the disease better) a une approche
orientée vers le patient (to make the patient feel better, have better perception of his status, as well as
having better level of activity and disease indicators) (Glasgow et a., 1999).

Le but du contr6le des maladies chroniques est d'en réduire I’incidence via la promotion d’ habitudes
de vie saines et la prévention primaire, d’en réduire la prévalence et les récidives via la prévention
secondaire et les traitements, d’ en réduire la morbidité et I'incapacité via la prévention tertiaire et d’en
réduire la mortalité avec une combinaison de chacun de ces facteurs (McKenna et a., 1998).
L’ adoption d’'un modéle alliant la prévention et la promotion peut réussir a avoir un impact plus
important sur chacun de ces aspects pour en arriver & favoriser la vie en santé chez les jeunes, les
adultes et les personnes &gées d’ aujourd’ hui et de demain.

Du besoin de prévention intégrée de multiples maladies chroniques découle le besoin d’intégrer les
interventions sur de multiples facteurs de risque (Alberti, 1993; Wallace et Everett, 1992).
L’ établissement de liens de causalité entre des agents physiques, biologiques et chimiques, et les
mal adies transmissibles est plus aisé que I’ établissement de causalité pour les maladies chroniques et
non transmissibles possédant des étiologies multifactorielles (Green et a., 1997). Néanmoins, le
contrdle d’ un seul facteur de risgue peut avoir un impact sur le risque de plusieurs maladies (McKenna
et a., 1998) et sur lasanté.

Le fait que de multiples maladies chroniques et certaines dimensions de la santé aient des causes
communes démontre la nécessité d’ une stratégie unifiée de promotion de la santé et de prévention de
la maladie. Cette stratégie serait préférable a une approche par maladie ou les différents programmes
luttent pour I’ attention des médias, du public et des autorités politiques dans le cadre des activités de
promotion de la santé (Interheath Steering Committee, 1991). Les modéles de promation des
habitudes de vie et de prévention des maladies chroniques confirment la nécessité d’ une approche
intégrant la promotion de la santé et la prévention de la maladie dans une démarche unifiée sur les
déterminants de la santé et de la maladie. Par contre, il demeure certaines maladies chroniques pour
lesquelles les facteurs de risque ne sont pas bien établis (par exemple I’ arthrite). Ce qui milite pour un
recentrage des approches autour des personnes, visant a favoriser la capacité a I’ autogestion de la
maladie. La premiére ligne de soins, de par son rble de coordination des soins et de prise en charge de
I’ensemble des problémes de santé de la personnes, est ainsi particulieérement bien positionnée pour
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développer des approches intégrées de soins pour les personnes présentant plusieurs facteurs de
risques ou maladies chroniques.

1.6 LE « CHRONIC CARE MODEL »

Le modéle intégré de prévention et de gestion des maladies chroniques le plus connu et le mieux décrit
est le Chronic Care Model développé aux Etats-Unis (Wagner, 2004). Ce modéle regroupe les actions
d’intervention relatives aux maladies chroniques sous trois grandes sphéres : la communauté, le
systeme de santé et la prestation de services (Dubé, 2006). 11 s articule autour de six domaines d’ action
concertée, soit : 1) I’ organisation de I’ offre et de la prestation des services; 2) le soutien al’ autogestion
par les personnes; 3) le soutien ala décision clinique; 4) le développement de systemes d’information
clinique; 5) I' utilisation des ressources communautaires; 6) |’ organisation d’ ensemble du systéme de
santé. Les actions d'intervention visent & générer des équipes de soins proactives et organisées
interagissant avec des patients informeés et actifs (figure 1).

Figure 1. Le Chronic Care Model
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Resources and Healthcare organisations
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Self- Delivery Decision Clinical
management  system support  information
support design systems

Prepared,
proactive
practice team

Informed, % —>
activated Productive

patient « interaction

Outcomes
Improved outcomes

Sour ce : Wagner, 2004. Available at www.nicsl.com.au

Pour chague domaine d' action concertée, le modele suggere des éléments spécifigues. L’ organisation
de I offre et de la prestation des services doit assurer un suivi proactif des patients. Pour ce faire, le
suivi des maladies chroniques devrait étre fondé sur le travail en équipe multidisciplinaire et la
coordination de la prestation des services par un gestionnaire de cas. L’ autogestion des soins vise le
développement des capacités de la personne a gérer sa santé et ses soins a travers I’ éducation et un
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support psychosocia aux patients. Ces actions reposent sur le développement d’ outils d’ autogestion et
une participation accrue des patients aux décisions cliniques.

En ce qui atrait au soutien a la décision clinique, le modéle préconise la promotion des pratiques
cliniques fondées sur les preuves par la mise en place de protocoles et guides de pratique, laformation
continue des professionnel s des équipes traitantes et |’ établissement de corridor de services mettant les
praticiens de premiére et seconde lignes en lien dans la prise en charge des patients. Cette notion de
soutien ala décision clinique est en lien avec le quatrieme élément du modéle consistant en lamise en
place de systemes d’information clinique. Les éléments suivants devraient guider le développement de
ces systemes d'information : des dossiers de patients informatisés et partageables, leur disponibilité
pour la gestion de cas et la rétroaction sur la performance clinique.

Aux niveaux communautaire et socia, le modéle suggere de mobiliser les ressources de la
communauté dans la réponse aux besoins des personnes atteintes de maladies chroniques. Finalement,
le modéle souligne la nécessité de développer une culture et des mécanismes d’amélioration de la
gualité des soins.

La Colombie-Britannique a adapté le ce modéle en le surnommant I’ Expanded Chronic Care Maodel
pour assurer une meilleure intégration des actions collectives de prévention des maladies chroniques
(figure 2). Ce modéle met un accent plus important sur les dimensions liées aux milieux de vie des
personnes et sur |les interventions de santé publique (Dubé, 2006).

1.7 LESEXPERIENCESD' IMPLANTATION DU « CHRONIC CARE MODEL »

Le modéle Chronic Care Model, développé par Group Health de Puget Sound, Seattle, afait I’ objet de
diverses démarches d’ implantation dans les contextes américain et canadien. Diverses organisations de
gestion des soins (HMOs) tel Kaiser Permanente, Group Health Centre (Sault-Ste-Marie) ou le
Calgary Health Region ainsi que des programmes spécifiques a certaines maladies (MPOC, diabéte)
ont implanté, a des degrés divers les composantes du modéle. Dans le contexte américain, ¢’ est plus de
500 organisations qui ont appliqué le modéle (Dubé, 2006). Diverses revues systématiques ont évalué
les effets sur la prise en charge des personnes atteintes de mal adies chroniques des modéles intégrés de
gestion des maladies chroniques.

Dans I'ensemble, les articles de synthése concordent a dire que ces modéles sont associés avec de
meilleurs effets sur la santé des personnes atteintes de maladies chroniques (Institute for Innovation
and Improvement, 2006). Une méta analyse récente suggere que I'implantation d’au moins une
caractéristique du Chronic Care Model est associée avec une amélioration des processus et résultats de
s0ins pour les personnes atteintes d’ asthme, de diabéte, d'insuffisance cardiague et de dépression (Tsai
et a., 2005).
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Figure 2. L’ Expanded Chronic Care Model

COMMUNITY
Build healthy
ublic polic
Pbe Pty HEALTH SYSTEM
Create Info .
Supportive Self Management/ Systems
Environment Develop Personat ;
Skills
Strengthen Delivery System Decision
Community Design/Re-orient Support
Action Health Services
Activated Informed Prepared Prpars;d
Cocn"::?uﬁity Activated | 4 . Proactive = Proactive
patient Productive Interactions Practice ng"rmg':éw
& Relationships Team
Population Health Qutcomea/
Functional & Clinical Outcomes

Sour ce : Government of British Columbia, 2003.

Les auteurs de cette étude concluent que les changements au modéle d' organisation de I’ offre et de la
prestation de services (delivery system design) ainsi que le soutien a |’ autogestion améliorent dans
I"ensembl e les processus de soins et les résultats de soins. Le soutien a la décision clinique quant a lui
améliore le processus de soins. Les systemes d'information clinique ne démontrent pas dans cette
étude de bénéfices significatifs.

Il demeure par contre difficile de délimiter spécifiquement I’impact des différentes composantes du
modele (Institute for Innovation and Improvement, 2006). De plus, les différentes études recensées
suggerent des effets principalement sur |’ observance des professionnels des guides de pratique plutot
que sur des indicateurs de santé telles la mortalité ou la qualité de vie.

L’ objectif du présent rapport n’ est pas de statuer sur I’ efficacité de tels modéles ni d’ en faire une revue
systématique mais de cerner les éléments qui peuvent en limiter ou en faciliter I'implantation. Le
rapport de I'Institute for Innovation and Improvement (2006) peut étre consulté pour une revue
exhaustive des différents modéles et de I’ évidence quant aleurs effets.
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8 Institut national de santé publique du Québec



L’implantation d’ un modéle intégré de prévention et de gestion
des maladies chroniques au Québec — Barriéres et éléments facilitant

2 METHODE D'ENQUETE

Ce projet consiste principalement en une revue de la littérature scientifique portant sur les modéles
intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques, et d’ une démarche qualitative de
consultation d’experts du domaine des soins de santé pour les maladies chroniques. Un des aspects
importants de ce projet était de se référer spécifiquement au Chronic Care Model (Wagner, 1998) et au
Expanded Chronic Care Model (Government of British Columbia, 2003) tout au long de la démarche
de recherche. L’ ensemble de I’ information colligée dans le cadre du présent projet provient ainsi :

1) d'unerecension de lalittérature scientifique publiée sur le Chronic Care Model et |I' Expanded
Chronic Care Model; et

2) d entrevues semi-structurées d’informateurs clés, experts des systémes de santé et de la prise
en charge des maladies chroniques.

2.1 RECENSION DE LA LITTERATURE

Les moteurs de recherche éectronique usuels (Medline, Google Scholar) ont été utilisés pour identifier
les articles scientifiques pertinents. Une cinquantaine d’ articles ont été recenses et jugés pertinents
pour la démarche, analysés pour leur contenu et résumés en ce qui a trait aux informations pertinentes
aux objectifs de I’ étude. Deux lecteurs ont révise les articles recenses et ont identifié les ééments
relatifs aux barrieres et @éments facilitant al’implantation des modéles al’ aide d'une grille de lecture
standardisée (annexe B). Cette grille de lecture a permis de faire ressortir de chacun des articles les
informations relatives aux barriéres ou aux éléments facilitant al’implantation de ces modéles intégrés
selon les différents é éments du Expanded Chronic Care Model. Les classifications des ééments de la
grille de lecture faites par les lecteurs ont éé analysées par le chercheur principal pour finaliser le
codage.

Dans I'ensemble, une cinquantaine d articles ont été recensés par I’emploi de moteurs de recherche
électronique et la consultation de sites spéciaisés dans la gestion des maladies chroniques. Ceux-ci
portaient principalement sur la description des modéles intégrés ainsi que sur I’analyse de leur
implantation et de leurs associations avec la qualité des soins ou des effets sur la santé des personnes
atteintes de maladies chroniques. En comparaison, peu d' études ont analysé systématiquement les
éléments relatifs aux systémes de soins et milieux cliniques - sites de I'implantation de tels modéles -
qui facilitent ou nuisent a cette implantation. Peu d’ études présentaient une description des contextes
politiques, sociaux et organisationnels dans lesquels s'inscrivaient ces démarches d’implantation du
Chronic Care Mode!.

2.2 CONSULTATION DES EXPERTS

Une portion de la collecte de données qualitatives a été réalisée par entrevues auprés d’informateurs
clés. Sur les 15 informateurs clés identifiés en début de projet (méthode boule de neige visant la
saturation des informations), 11 ont été rencontrés en personne ou par entrevue téléphonique. Il s agit
de décideurs de niveau régional au Québec (4), de chercheurs universitaires québécois, canadiens et
internationaux spécialisés dans |'évaluation de la prise en charge des maladies chroniques (5) et
d’ experts d'ingtitutions s'intéressant a I’ analyse des services de santé (2). Certains experts consultés
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ont des postes de direction dans des Agences de la santé et des services sociaux, des Directions de
santé publique, des Organisations conseils fédérales et provinciales, aors que d autres se situent dans
des ingtitutions universitaires. Deux des experts intervieweés sont de I’ extérieur du Québec, reconnus
internationalement pour leur expertise dans le domaine de I’ organisation des soins pour les maladies
chroniques.

Les entrevues étaient semi-structurées. Une grille d’ entrevue (annexe C) a été élaborée a partir des
grands éléments du Expanded Chronic Care Model et du cadre d’analyse de la performance des
systémes de santé de I’ Organisation Mondiale de la Santé (2000). Les entrevues, d’ une durée moyenne
d' une heure, ont été enregistrées aprés obtention du consentement verbal de I'informateur clé. Une
garantie d’ anonymat a été donnée aux personnes interviewees.

Les comptes rendus des entrevues ont été transcrits. Ceux-ci ont été analyses et codés selon la grille
d analyse par deux personnes indépendantes pour assurer la triangulation des codifications. Le
chercheur principal a procédé a la synthése des codifications, procédant aux arbitrages en cas de
codifications conflictuelles. Les principales idées rapportées dans les comptes rendus ont éé jugées
saillantes selon la fréquence de leur apparition dans les entrevues des experts et selon la force de leur
lien avec les @ éments du Chronic Care Model.

Cette consultation d' experts en analyse des systémes de santé comble partiellement le manque
d’information a I’ égard des éléments contextuels liés al’implantation des modéles intégrés. Elle nous
a permis de dresser divers constats quant aux barriéres et ééments facilitant a I'implantation de
modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques, particulierement le Chronic
Care Modd et I’ Expanded Chronic Care Model dans le contexte québécois.

2.3 SYNTHESE DESBARRIERESET DESELEMENTS FACILITANT

Les résultats de la codification issue de la revue de la littérature et de la consultation des experts ont
été analysés conjointement a I'aide du cadre d'analyse de la performance des systémes de santé
proposé par |’ Organisation Mondiale de la Santé (2000). La figure présentée en annexe D illustre les
guatre grandes fonctions des systémes de santé proposées par I'OMS (2000) a I'intérieur desquelles
nous avons regroupé les éléments du Chronic Care Model.

Cette synthése des ééments provenant de la littérature scientifique et des éléments provenant de la
consultation des experts nous a permis d’ analyser qualitativement les informations selon les fonctions
proposées par I'OMS. Le présent rapport présente cette synthése des deux sources d' information et en
discute la concordance ou la divergence. Cette démarche de triangulation permet de voir quelles sont
les suggestions des experts qui sont soutenues par la littérature scientifique et identifie des éléments
n’ayant pas encore fait |’ objet d’ analyses scientifiques.
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3 LESBARRIERESET LESELEMENTSFACILITANT L'IMPLANTATION
DE MODELESINTEGRES DE PREVENTION ET DE GESTION DES
MALADIES CHRONIQUES

La présente section rapporte les observations qualitatives issues des entrevues auprés des experts
rencontrés al’ égard de quatre dimensions relatives aux fonctions d’'un systéme de santé (OMS, 2000) :
la gouverne, la génération de ressources, le financement et la prestation de services individuels et
collectifs. Les spécificités relatives aux dimensions du Expanded Chronic Care Model seront discutées
al’intérieur de ces grandes fonctions pour identifier les barriéres et les éléments facilitant. De plus, ces
observations seront discutées a la lumiére des données scientifiques ayant pu étre identifiées par notre
recension de lalittérature. Tout au long de cette section, les observations des experts seront identifiées
par des paragraphes encadrés pour bien les distinguer du contenu plus général discuté alalumiére de
lalittérature scientifique.

3.1 ELEMENTS RELATIFS A LA GOUVERNE DU SYSTEME DE SANTE ET LA
GENERATION DE RESSOURCES

Divers éléments du Expanded Chronic Care Model référent a des aspects de gouverne du systéme de
santé (voir figure a I'annexe D). On retrouve plus spécifiquement le développement de politiques
favorables a la santé, la provision de support et de leadership par les autorités sanitaires, |’ adoption
d’'un cadre |égidlatif et I'intégration des politiques a un niveau relativement stratégique. Les éléments
relatifs a I'implantation de systémes d'amédlioration de la performance, a la participation des
prestataires de soins a la gestion des services et a |’ établissement de liens entre les entités cliniques et
les organismes communautaires se retrouvent a un niveau plus clinique.

Le Chronic Care Model propose aussi divers éléments se rapportant a la fonction de génération des
ressources comprise dans le cadre d'évaluation de I'OMS. Le développement des ressources humaines,
les systémes d'information clinique ainsi que les outils et ressources pour I'autogestion des soins en
sont des exemples (voir figure a I’annexe D). Ces éléments ont été relativement peu abordés lors de
notre consultation et seront ici discutés parallélement aux ééments relatifs a la gouverne. En effet,
cette derniére peut étre instrumentale a la génération des ressources. La discussion conjointe de ces
éléments faciliterala présentation des résultats.

Les entrevues et articles consultés indiquent certaines barrieres et éléments facilitant en relation avec
cette gouverne clinique, organisationnelle et politique du systéme de santé ainsi qu'avec I’ évaluation
de la performance.

3.1.1 Lagouverneclinique

Plusieurs informateurs soulignent des retards importants au Québec quant ala capacité
de gouverne clinique dans le réseau de soins médicaux. Ces retards s expriment
beaucoup par |’ absence des structures nécessaires au soutien des décisions cliniques
(systemes d'information; dossiers patients partageables;, éaboration de lignes
directrices et protocoles relatifs aux trajectoires de soins).
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Selon la littérature, lorsgue laisses a eux-mémes, les prestataires de soins médicaux font face a des
difficultés importantes pour trouver le temps et les ressources nécessaires au développement de plans
de traitement, a I’ encouragement a I’ autogestion des soins par le patient et & I’amélioration de leur
pratique (Wagner et al., 1999). En I’ absence d infrastructures adéquates relatives aux conditions de
travail, certains auteurs doutent que les réformes de soins ne résultent qu’ en ajustements mineurs de la
part de professionnels et organisations déja surchargés (Fulton, Penney & Taft, 2001).

Les experts consultés font consensus quant aux barriéres que représentent les retards
actuels dans les systémes d'information clinique. L’ absence d'un dossier patient
unique partageable et de systemes d’information clinique congus en collaboration
avec les cliniciens pour répondre a leurs besoins cliniques est soulignée. Ces retards
sont vus comme résultant d’ un manque de volonté politique d’ implanter ces éléments,
d’une démarche trés centralisée de développement technologique et de difficultés a
informatiser la multitude de cabinets privés du réseau de la santé. Le regroupement
des médecins dans les nouveaux modéles organisationnels de premiére ligne pourrait
faciliter I'implantation des systemes d’information clinique dans le futur.

La littérature scientifique recensée souligne pourtant I'importance de ces systémes d’information. Ils
représentent les assises sur lesguelles une planification des soins, une évaluation de leurs impacts et
une reddition de compte peuvent s établir. IIs sont ainsi des instruments a I'implantation de certaines
autres composantes du Chronic Care Model (Tsai et al., 2005). Les technologies de I'information
semblent particuliérement favoriser le dépistage, le counselling individuel et I’ orientation vers des
ressources communautaires (Hung et al., 2007). L’implantation de systemes d’information clinique -
comme outil de soutien a la décision clinique - serait un des facteurs les plus associés positivement
avec la gestion intégrée des soins en maladies chroniques (Casalino et a ., 2003; Hung et al., 2007).

Des éléments de ces systémes d’information clinique, telles la transmission des rapports de |aboratoire
et la surveillance clinique des cas, ont aussi permis dans certains contextes de développer |’ esprit
d éguipe et d'influencer le comportement des médecins (Siminerio, Zgibor & Solano, 2004). Ces
derniers ont tendance a évaluer trop positivement la qualité de leurs soins pour les maladies
chroniques, ce qui contribue a justifier I’absence du désir de changement de leur pratique
(Bodenheimer et al., 2002). La présence de systémes d'information clinique peut ainsi contribuer a
instaurer une culture d’amélioration de la qualité et de planification des services en fonction des
besoins des personnes desservies. Une telle approche proactive envers I identification des besoins de
soins des personnes a risque de maladies chroniques ou déja atteintes de maladies chroniques peut
aussi étre soutenue par ces systémes d’information clinique. A ce titre, I’ informatisation médicale peut
étre vue comme un levier permettant de soutenir la transition des cliniciens vers une approche
proactive impliquant le patient dans les soins.

Toutefois, il faut aussi noter que la simple présence de systémes d'information clinique n'est pas
suffisante a I’amélioration de la qualité des soins et que des mécanismes permettant I’ intégration des
technologies d'information dans la pratique médicale, tels les audits de pratique cliniques, les
messages cliniques automatisés ou les applications visant I'interaction avec les patients, sont
nécessaires (Crasson et a., 2007). De plus, la présence isolée de systémes d’information clinique -
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sans les autres composantes des modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques
- présente des résultats mitigés.

De plus, certains experts questionnent la préoccupation tres forte pour la
confidentialité qui freine le partage d'information clinique et son utilisation a des fins
de planification sociosanitaire au Québec. Cette préoccupation nuit au potentiel
d’amélioration de la santé de la population. Le souci pour la confidentialité semble
nuire au développement de technologies d’information qui permettraient d’améiorer
la capacité de réponse aux besoins des personnes. Cet aspect semble particulierement
important dans le contexte de la prise en charge des maladies chroniques. L’ absence
d’un dossier patient unique partageable par les professionnels de la santé résulte pour
plusieurs d’ un manque de volonté politique.

Cette préoccupation - reconnue comme étant nécessaire pour la protection de I'intégrité et des droits
des personnes - a aussi été évaluée comme une barriére a I'implantation des modéles de gestion des
maladies chroniques (Medicine & Health, 2002). Leslois sur laliberté d’ acces al’information et sur la
protection de la vie privée peuvent ainsi poser un obstacle considérable a |’ accumulation et au partage
d information individualisée sur la santé, de méme qu’ ala mise sur pied de systémes d’ information sur
les soins prodigués (Fulton, Penney et Taft, 2001).

Une émergence dééments facilitant pour le développement de systémes
d’information a toutefois été notée par les experts consultés dans le cadre de cette
étude. Les développements actuels en ce qui a trait a la mise en ligne de portails
d’éducation et d’information des patients, la création de dossiers cliniques « inter-
opérables » et la création de bases de données et registres de patients au niveau local
sont considérés comme des initiatives devant étre adoptées et soutenues.

Le développement de protocoles de soins et de tragjectoire de services est actuellement
percu comme étant insuffisant, fragmenté et duplicatif dans les divers milieux
cliniques. Certains experts consultés notent |’ absence d’'un « organe simple pour la
détermination de protocoles de soins » et |I'absence de mandats et de pouvoirs clairs
pour des entités telles que les Départements régionaux de médecine générale (DRMG)
ou I'Agence d'évaluation des technologies et modes d'intervention en santé
(AETMIS) a I'égard du développement de guides de pratique et de protocoles de
soins.

Fortement en lien avec I'Expanded Chronic Care Model, la notion de pratique
interdisciplinaire est aussi au centre des préoccupations de plusieurs des informateurs
consultés. Le partage des responsabilités professionnelles est percu comme étant
limité par le pouvoir de la profession médicale et des associations professionnelles, et
des débats d'écoles de pensée. La récente législation sur le partage des activités
professionnelles est percue comme éément facilitant mais des efforts sont encore
nécessaires pour actualiser le travail interdisciplinaire dans les milieux cliniques.
Certains défis liés alarémunération de I’ interdisciplinarité seront discutés un peu plus
loin.
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3.1.2 Lagouverneorganisationnelle

Divers experts soulignent la persistance d'une culture organisationnelle de
fonctionnement en silo au sein des organisations du réseau de la santé et des services
sociaux du Québec, ceci méme a l'intérieur des Centres de santé et de services
sociaux. Cette culture freine a leur avis I'intégration de la planification et de la
prestation de soins au niveau régional.

L’ approche préconisée par |'Expanded Chronic Care Model appelle plutét a une intégration des
politiques régionales de santé relatives a divers programmes de services pour les personnes arisgue de
développer des maladies chroniques et les clientéles qui en sont atteintes.

Cette observation relative a la culture des organisations est importante comme le soulignent plusieurs
études. La présence d’ une culture organisationnelle d’ ouverture au changement et a I’amélioration de
la qualité des soins est fondamentale a I'implantation de modéles intégrés de prévention et de gestion
des maladies chroniques (Hung et a., 2007). |l demeure par contre que la résistance au changement de
pratique et la culture médicale demeurent les barriéres les plus fréguemment citées dans la littérature
face al’implantation de tels modéles (Wagner et al., 1999).

En lien avec cet élément, il y aurait aussi un manque de formation des gestionnaires
de CSSS en ce qui a trait a «|'approche populationnelle » et la grande difficulté a
mettre cette approche en pratique dans les milieux urbanisés. En effet dans ceux-ci, les
lieux de consommation de services ne correspondent pas avec les lieux de résidence
des personnes. Le leadership et I’ expertise des professionnels de santé publique sont
par contre percus comme des é éments facilitant qui pourraient étre mis a contribution
de fagon plus importante dans |e contexte québécois.

Un obstacle potentiel & I'implantation d’une démarche intégrée, comme celle du
Expanded Chronic Care Model, consiste en un certain épuisement des capacités
d absorption des changements organisationnels résultant de la rapidité avec laguelle
les « réformes » sont apparues au Québec au cours des derniéres années. La création
des CSSS — et |es fusions institutionnelles que celaimpose — demande des ajustements
importants et la « gestion locale est débordée » selon certains experts consultés.

D’ autres contextes internationaux ont aussi suggéré que des changements répétés dans les structures et
cultures organisationnelles sont percues comme des barriéres. L’implantation de modéles complexes
de soins s avére difficile a réaliser tout en maintenant la coordination de grandes organisations de
soins, surtout dans un contexte d'instabilité (Wagner et al., 1999). Inversement, un leadership
organisationnel est un éément important du succés de I’'implantation de tels programmes (Wagner et
al., 1999). Pourtant, les organisations manquent souvent d habiletés pour faire la gestion de
changements aussi complexes que ceux préconisés dans les modéles intégrés de prévention et de
gestion des maladies chroniques (Hroscikoski et a., 2006).
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Finalement, certains suggérent que les associations professionnelles médicales jouent
un réle tres mineur dans la planification et la gestion des services au Québec
actuellement. Ce constat s'inscrit dans le climat de confrontation lié aux négociations
salariaes et aux |égislations adoptées pour réguler la pratique médicale. Ceci risque de
freiner I"implication médicale dans I’ organisation des services de santé. Or, cette
implication est une composante du modele et un élément propre aux organisations qui
ont implanté cette approche a I’ égard des maladies chroniques (e.g. HMOs; Primary
Care Trusts).

Une étude réalisée récemment identifie la participation des médecins dans les processus
d’amédlioration de la qualité des soins chroniques - par leur responsabilisation de la collection et de la
réponse aux données cliniques - comme un élément facilitant majeur a I'implantation (Siminerio,
Zgibor et Solano, 2004). Une collaboration des organisations professionnelles (associations et
colleges) pour encadrer cette participation pourrait aussi faciliter la participation des professionnels de
|la santé dans I’ ensemble du réseau de la santé du Québec.

3.1.3 Lagouvernepolitique

Le premier éément abordé lors de la consultation a I’ égard de la gouverne politique
du systéme de santé porte sur |’ adoption d'une approche relativement « homogeéne »
dans I'implantation des interventions qui sont planifiées centralement, au niveau
provincial. Un fort désir de standardisation des structures et des pratiques est percue
comme un éément freinant d'une part, I'implantation de modéles intégrés de gestion
des soins dans des contextes particuliers et d autre part, |I'émergence de modéles
«innovateurs» répondant aux besoins et conditions locaux. Certains experts
suggérent gu’ une approche plus décentralisée, et laissant place a I'innovation et a
I" adaptation aux niveaux régional et local, présenterait plus de chance de succes.

Toutefois, la littérature souligne le besoin d'un leadership central - directeurs médicaux, présidents
directeurs généraux - fort pour soutenir I'implantation des modeéles intégrés (Wagner et al., 1999).
L’'absence de plan stratégique d’'implantation dans les organisations et le mangque de lien avec la
premiére ligne ou d'autres composantes du systéme de santé ont en effet limité la portée et
I'implantation a plus grande échelle de programmes de gestion des mal adies chroniques dével oppés en
cliniques spécialisées ou dans des sites pilotes sélectionnés (Wagner et al., 1999). Une étude récente
soulignait toutefois le besoin de donner de la latitude aux cliniques pour la mise en place du modéle
organisationnel (Hroscikoski et al., 2006). Notre consultation révéle que dans le contexte québécois,
on peut recenser plusieurs initiatives d’'implantation de modéles intégrés de gestion de la maladie
chronique dans diverses régions. Dans quelle mesure ces innovations sont généralisables al’ échelle du
réseau et quels sont les leviers permettant de transposer ces innovations dans d autres contextes
demeurent & évaluer. Un leadership central fort pour soutenir et faire connaitre ces innovations issues
des milieux cliniques pourrait s avérer nécessaire.

Quelgues experts ont souligné un certain focus québécois sur la collectivisation et la
réduction des inégalités dans la distribution des services. Cette orientation pourrait
parfois étre adoptée aux dépens de certaines initiatives qui émergent des milieux
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cliniques. Les paliers centraux étant souvent peu enclins atolérer des écarts d’ offre de
services entre régions ou territoires. Et pourtant certains contextes locaux peuvent étre
propices &’ émergence de modéles ou d’innovations organisationnels ne pouvant que
difficilement faire I'objet d'une généralisation a I'échelle du systeme. Certains
soulignent que dans d’ autres pays, tel e Royaume-Uni, les responsabl es nationaux ont
plutdt préconisé |'émergence de multiples formes organisationnelles, systemes
d'information, modes de rémunération, etc., et ont par la suite procédé a des efforts
d’homogénéisation et de standardisation.

Un autre élément de la gouverne identifié comme pouvant avoir un impact sur
I’'implantation des modéles intégrés atrait ala structure méme du systéme de santé qui
associe un appareil institutionnel « public » et un systéme de prestation médicale
« privé ». Cet état de fait ferait en sorte que « laréponse aux besoins est d’ un coté (les
cliniciens) et la planification des ressources est de I'autre (les gestionnaires) ». Une
grande proportion de I’ appareil de prestation de soins de santé — particuliérement en
premiere ligne — serait ains financée publiguement sans étre imputable aux
ingtitutions démocratiques pour leur fonctionnement. Cette indépendance médicale
inciterait aussi peu a améliorer la performance organisationnelle, les bénéfices d’une
meilleure gestion des soins étant récoltés par le financeur des soins plutdt que par le
prestataire responsable de I'implantation des modéles de soins (Dorr et a., 2006).

L’intégration des services « sociaux » et de « santé» semble a la fois un éément
facilitant et une barriére pour I’ approche intégrée en maladie chronique. D'un c6té,
cette intégration — relativement unique au contexte québécois — offre I’ opportunité
d’une réelle intégration de plusieurs composantes du modéle liées ala promotion et a
la prévention. Par contre, cette intégration de services sociaux et de santé semble
paralyser certaines actions pour aborder la problématique des maladies chroniques
dans sa portion médicale. L’ intégration de services sociaux dans la pratique médicale
des cabinets privés rencontrerait des résistances. Des experts consultés semblent
percevoir une crainte de la part de plusieurs intervenants de voir se « médicaliser » les
aspects multidisciplinaires.

Finalement, plusieurs ont mentionné la « politisation » de la planification des services
au Québec, les conflits importants suscités par les efforts de contréle des colts de
santé, |’ autonomie exacerbée de la profession médicale et sa syndicalisation extréme.
Les horizons électoraux limités et la discontinuité engendrée par les changements de
gouvernements semblent peu compatibles avec des réformes systémiques impliquant
I’ensemble des acteurs du systéme de santé et d'autres ministéres ou domaines
d activités.

3.1.4 L’évaluation dela performance

Plusieurs des experts consultés mentionnent que la culture organisationnelle est peu
centrée sur |’ évaluation de la performance au Québec. Alors que les colléges et ordres
professionnels centrent leur analyse sur I’assurance minimale de la quaité et
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I’identification de mauvaises pratiques par leurs membres, peu d’ attention est portée
sur laqualité de la prise en charge globale de la santé dans la population ou d' un sous-
groupe de population, et peu d'interventions sont faites pour susciter une modification
des services offerts en fonction des besoins de santé a1’ échelle populationnelle.

Les systemes d'information clinique discutés précédemment et |’ avenement récent d’ outils de mesure
de I’ adéquation des soins chroniques - tel le Assessment of Chronic Iliness Care congu pour évaluer la
réceptivité des personnes aux diverses composantes du Chronic Care Model - peuvent aider les
organisations a identifier leurs forces et faiblesses relatives au Chronic Care Model (Sperl-Hillen et
al., 2004). Des efforts devraient étre consentis pour favoriser la culture d' évaluation de la performance
et accroitre la capacité clinique pour réaliser cette évaluation.

Finalement, si la nomination d'un commissaire a la santé est vue comme une étape
vers un questionnement sur la performance du systéme de santé, on souligne les
difficultés de rédisation de ce mandat par mangue de ressources financiéres et de
systemes d'information. Le systeme de soins demeure plus intéressé & monitorer les
ressources investies plutdt que les besoins de soins, la couverture des services rendus
et leurs effets.

3.2 ELEMENTSRELATIFS AU FINANCEMENT DU SYSTEME DE SANTE

Un élément du Expanded Chronic Care Model référe au financement du systéme de santé. En effet, la
notion de « financement constant et cohérent » est apportée pour assurer la pérennité de ce modéle
(voir figure a I'annexe D). Mais le modéle demeure peu explicite sur les ééments relatifs au
financement liés a cette « cohérence ». Notre consultation a permis d’identifier divers enjeux al’ égard
du financement. Ces ééments touchent principalement la rémunération des professionnels, le
financement des établissements de santé et le financement des services multidisciplinaires.

Dans I'ensemble, les positions rapportées par les experts rencontrés sont nuancees. |
ne semble pas se dégager de consensus sur le caractére facilitant ou limitant de
plusieurs aspects liés au financement. Plusieurs modes de financement semblent
compatibles avec |’ approche, I’ expérience internationale montrant I’implantation du
modéle a des degrés divers dans différents contextes quant aux modes principaux de
financement. Pour plusieurs, I’enjeu est plus un besoin d alignements cohérents de
diverses conditions et incitatifs qu’ une réponse unique au financement du systéme de
santé. Néanmoins, certaines tendances peuvent étre dégagées des entrevues réalisées
dans le cadre de cette étude ainsi que de larevue de la littérature scientifique.

3.21 Larémunération desprofessionnels

Au sujet de la rémunération des professionnels de la santé, principaement les
meédecins, la rémunération a I’ acte est percue comme une barriere a I'implantation de
plusieurs aspects du modéle tels la gestion de cas, la coordination et le travail
interdisciplinaire, ainsi que I éducation a |’ autogestion. Ce mode de rémunération n’ est
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par contre pas toujours percu comme une barriére importante a I'implantation de
modél es intégrés dans la mesure ou des incitatifs peuvent en influencer les effets.

Plusieurs auteurs des Etats-Unis - un contexte & forte prédominance de la rémunération a |’ acte -
abondent dans le méme sens. Certains y voient une incompatibilité de ce mode de rémunération des
professionnels avec le Chronic Care Model, ce qui aurait freiné son implantation dans nombres de
milieux cliniques (Wolff et Boult, 2005). D’autres suggerent que c'est par contre I’ orientation du
remboursement vers les soins aigus prodigués par |e médecin lui-méme plutdt que les soins chroniques
ou ceux prodigués par une équipe de soins qui sont en cause (Mohler et Mohler, 2005; Wagner et a.,
2001; Medicine & Health, 2002).

Dans I’ensemble, les modes de rémunération médicale liant le paiement des médecins au volume de
services rendus tendent a défavoriser |’ approche intégrée. Dans ces systémes, le maintien pour le
meédecin d'un salaire qu'il juge acceptable impligue que les visites préventives et les soins au patient
doivent produire un revenu additionnel ou, atout le moins, ne pas le réduire (Schaefer et Davis, 2004).
Ceci peut représenter un frein réel ala prévention, I’ autogestion par le patient ou I"implication d’une
équipe de soins élargie.

En contrepartie, le paiement par capitation serait une plateforme plus désirable pour I’ offre de soins
aux personnes avec des conditions chroniques (Berenson et Horvath, 2003). Ce mode de rémunération
permet aussi d’éviter I'introduction de nouveaux ‘actes rémunérés, telles les visites a domicile, les
consultations téléphoniques, les consultations de groupe et les activités d’ éducation du patient, a une
liste dé§a complexe d' actes (Wagner et al., 2001). Ce paiement par capitation ou I’introduction d'une
structure de remboursement des services intégrant de nouvelles modalités, tenant compte des différents
modes de prestation de soins dans le cadre du Chronic Care Model, permettraient de soutenir
I"adoption par les médecins d’'une pratique proactive et planifiée pour les soins chroniques et de
longue durée (Fulton, Penney et Taft, 2001).

Plusieurs experts soulignent la pertinence de modes de rémunération mixte alliant les
avantages de la rémunération a |’ acte (effet sur le volume de services) par capitation
(effet sur la pertinence et la globalité des interventions sur un continuum de soins) et
par forfait (effet sur la stabilisation des revenus professionnels). A cet égard, les
modifications récentes a la rémunération des médecins de premiére ligne (bonification
de I'acte pour les clientéles inscrites et/ou vulnérables, forfait pour les taches
administratives et de coordination) et de spécialistes de certains milieux (rémunération
mixte couvrant un ensemble de taches cliniques au-dela des actes facturables) sont
vues comme des ééments facilitant qui ouvrent la porte a un raffinement de la
rémunération plus en cohérence avec I’ approche par maladies chroniques.

Finalement, I’ absence de lien entre le paiement des professionnels et la performance
de leur offre de services est citée comme une barriere a I'implantation des modéles
intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques. Ceci serait di autant au
fait que les professionnels en général connaissent peu la qualité relative de leurs
services et leur impact - sur des patients individuels ou sur des populations de patients
- qu'a I'absence d'incitatifs a modifier leur offre de services. Plusieurs contextes
internationaux (tels les Etats-Unis et le Royaume-Uni) expérimentent avec un certains
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succes le «pay for performance» via I'instauration de systémes de bonification
sdariale conditionnelle a I'atteinte de certains objectifs de santé a I'échelle des
clientéles. Ce mode de rémunération demeure absent dans le contexte québécois.

Une analyse des organisations de soins de premiére ligne dans e contexte américain suggére que les
incitatifs externes - telles la bonification salariale basée sur |’ atteinte de résultats et leur divulgation
publigue ou la reddition de compte sur la qualité des soins aupres d’ organisations d’ accréditation -
sont les facteurs les plus associés a I’ emploi de processus de gestion organisée des soins en maladies
chroniques (Casalino et al., 2003). A tout le moins, le retrait de certains désincitatifs économiques
pourrait étre tout aussi sinon plus important dans la modification des pratiques cliniques (Wagner et
al., 2001).

3.2.2 Lefinancement des établissements

Sur le plan du financement des ingtitutions de santé, une barriére demeure gquant a
I"absence d'intégration financiére du systéme de santé. En effet, bien qu'il n'y ait
gu’'une seule source de revenu pour les institutions (le financement public), une
multitude d’institutions d’hospitalisations de courte et de longue durées, de santé
communautaire et de santé publigue continuent de recevoir des budgets séparés sans
avoir dengagement de reddition de compte commune. Ceci incite peu a la
collaboration dans la planification. Les réorientations budgétaires nécessaires dans un
établissement sont rarement compensées par des ajustements dans d autres types
d’institutions.

Ceci est en contraste marqué avec plusieurs contextes américains (Group Health,
Kaiser Permanente, Veterans Health Administration) ou les modéles intégrés ont été
implantés et ou |'intégration financiére — sur une base de financement par assurance
principalement — est trés forte. Notre systéme tend a fractionner la responsabilité
financiére plutét que de I'intégrer, malgré les gains potentiels réalisés par les fusions
d’ établissements suite a la création des CSSS. Ces derniers sont percus par plusieurs
comme une assise sur laquelle il sera possible d’alouer les ressources davantage sur
une base populationnelle mais les silos entre programmes dans la gestion des budgets
sont toujours présents. Ceci est particuliérement évident en ce qui concerne |’ absence
d’intégration économique entre la premiére et les autres lignes de soins. Pourtant, pres
des 70 % des dépenses de santé au Québec sont encourues par |’ Etat.

3.2.3 Lefinancement des services multidisciplinaires

Au sujet des services offerts par d'autres professionnels de la santé que les médecins, les
questionnements soul evés portent principal ement sur deux aspects.

Le premier concerne un manque relatif de responsabilisation du financement de ces
services aupres des entités de gestion clinique. Autant les cabinets privés que les
unités de services des établissements sont peu impligqués dans la contractualisation des
services pour leur clientele. L’ expérience britannique est mentionnée a cet égard, ou
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les Primary Care Trusts gérent des budgets (fundholding) pour les soins
complémentaires rendus en établissement ou dans le privé. Une certaine dose de
« fundholding » est pergue comme un levier manquant pour I’intégration des services
pour les maladies chroniques.

Le second aspect concerne les limites du réseau public pour rencontrer les besoins de
soins multidisciplinaires et I'incapacité de certaines personnes de consulter dans le
réseau privé pour ces services. Un guestionnement sur |’ équité est soulevé concernant
le risgue que I’ Expanded Chronic Care Model ne se concrétise réellement que pour
les personnes plus favorisées économiquement. Dans le contexte québécais, les seuls
services couverts par le régime public concernent les services des médecins et ceux
prodigués en établissement. L’ approche Chronic Care Model en contrepartie implique
la prestation de services multidisciplinaires dans la communauté ou en mode
ambulatoire, avant que I’ hospitalisation ne soit nécessaire. Présentement, ces services
ne seraient accessibles qu’a ceux bénéficiant d assurances complémentaires (pour les
mieux nantis) ou des services des CSSS (pour ceux présentant un degré important
d’incapacité).

Les études d'implantation du Chronic Care Model illustrent les colts importants associés & une
démarche clinique d’ une telle complexité. Les colts d’implantation de ces modéles ont été démontrés
comme un frein al’implantation du modéle en |’ absence d’ un soutien externe pour les cliniques. Ceci
est di aux colts d'investissement initiaux importants associés a I'implantation des systémes
d’information et des mécanismes de gestion clinique (Sperl-Hillen et al., 2004; Leeman et Mark,
2006; Mohler et Mohler, 2005; Bodenheimer et al., 2002). Le financement des services
multidisciplinaires peut certes gjouter a ces colts et aucune éude démontrant la rentabilité pour le
systeme de santé ou pour la société dans son ensemble n’a été retrouvée dans la littérature. Dans
I’ensemble, les études parlent d’amélioration de la qualité clinique et de réduction de I’ utilisation de
certains services (Tsal et a., 2005). L’évaluation du rapport colts-bénéfices ou colts-efficacité
demeure afaire.

3.3 ELEMENTS RELATIFS A LA PRESTATION DE SERVICES INDIVIDUELS DE
SANTE

Plusieurs ééments centraux au Expanded Chronic Care Model portent sur |’ organisation de services
individuels de santé. Le travail multidisciplinaire, la coordination de services, le suivi proactif des
patients et la conception d’'une fonction de gestion de cas en sont des exemples (voir figure a
I’annexe D). Les points marquants de notre analyse concernent les systémes d'information clinique,
I’ organisation de la pratique médicale et celle plus générale du réseau de la santé.

3.3.1 L’organisation dela pratique médicale

Dans un contexte de réformes des institutions du réseau public au Québec, plusieurs
experts interviewés rapportent I’isolement de la premiére ligne médicale comme un
obstacle a surmonter pour réaliser pleinement le potentiel du réseau en gestion
intégrée des maladies chroniques. Une proportion importante de personnes a risque de
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développer ou présentement atteintes de maladies chroniques est suivie
essentiellement dans un contexte ambulatoire et les médecins de premiere ligne
représentent, avec les dentistes et les pharmaciens, les professionnels de la santé les
plus consultés sur une base réguliére.

La littérature scientifique souligne la nécessité de changements dans |’ organisation de la pratique
meédicale et du soutien a I’ autogestion des soins pour que de réelles améliorations au niveau des
processus et résultats de soins soient réalisees (Wagner et a., 2001; Austin et a., 2000).

Les développements actuels — par I'implantation de GMF et de cliniques-réseau —
seraient un levier a accentuer selon les experts. Ces modéles permettent a des degrés
divers d accroitre I'interdisciplinarité, la responsabilité conjointe des soins a la
population et la capacité de planifier des services ciblés sur les clientéles,
comparativement a |’ organisation prédominante actuelle de la médecine générale. Le
modéle GMF est par contre vu comme étant relativement limité dans I’ approche
interdisciplinaire et des efforts apparai ssent nécessaires pour les intégrer a un réseau
plus vaste.

La création déquipes a été identifiée comme la réforme de |'organisation des soins la plus
fondamentale pour faciliter I'implantation des composantes du Chronic Care Model (Bodenheimer,
2003). Une étude réalisée auprés de presque 1 000 organisations de premiére ligne aux Etats-Unis
suggeére d'ailleurs que les éléments du Chronic Care Model sont plus implantés dans les organisations
de soins ou la pratique de groupe — surtout dans les plus grands groupes — est le mode de prestation
privilégié (Schmittdiel et al., 2006).

Il est aussi suggéreé que lataille du groupe soit suffisante pour supporter le gestionnaire de soins (au
moins six médecins). Dans les petites cliniques et milieux ruraux, en contrepartie, le partage en réseau
du gestionnaire de soins pourrait étre une avenue (Dorr et a., 2006). Ces petits milieux cliniques font
auss face a des défis au regard de la mobilisation de I’ expertise professionnelle et de I’ instauration des
systémes d'information clinique. Par contre, certaines études indiquent que les petits milieux
présentent aussi certains avantages, tels la visibilité du leadership, I’esprit d’'équipe et I’ absence
relative de bureaucratisation (Wagner et al., 2001). L’ implantation de modeles intégrés de prévention
et de gestion des maladies chroniques serait donc particulierement propice dans des milieux cliniques
de talle moyenne aliant les bénéfices des petites organisations sans les inconvénients des
organisations de grande taille.

Finalement, bien que la pratique de groupe fasse consensus dans la littérature ainsi qu’ aupres des
experts que nous avons consultés, il demeure que les médecins et professionnels de la santé ont
relativement peu de formation pour le travail d équipe efficace. Des efforts, pour faciliter le travail de
groupe et une bonne visibilité des équipes traitantes pour les membres de I’ équipe de soins et leurs
patients, sont nécessaires (Rothman & Wagner, 2003).

Bien que I'approche multidisciplinaire ait un historique important au Québec et
qu’ elle découle de la création des CLSC, plusieurs croient que le rapprochement d’'un
ensemble de professionnels de |a santé avec |les cabinets médicaux est nécessaire pour
faire face a la nouvelle rédité de la santé au Québec. Plusieurs modéles ont un
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potentiel a cet égard et |’ organisation de la premiére ligne, sous diverses formes, peut
étre bénéfique pour son intégration a1’ approche Chronic Care Model.

La littérature scientifique est unanime sur les difficultés pour les cliniciens d'intégrer la prévention
clinigue et la prise en charge des composantes psychosociales de la santé — particuliérement pour les
patients atteints d’ une ou plusieurs morbidités chroniques ou présentant de multiples facteurs de risque
- aleurs activités dans le cadre de visites ponctuelles bréves (Wagner et al., 1999 ; Austin et a., 2000;
Schaefer et Davis, 2004). Une telle pratique clinique a haut débit rend aussi difficile I'implantation
d'initiatives organisationnelles comme |’ exigent les modéles intégrés (Bodenheimer et al., 2002).

L’ ajout de professionnels d’ autres disciplines dans le contexte des cliniques médicales
peut permettre de mieux répondre aux besoins globaux des patients et de dégager la
marge de manoawvre pour implanter les innovations cliniques nécessaires en
conservant un débit de clientéle adéquat pour répondre ala demande de soins.

Par contre, des études a ce sujet suggérent que ce rapprochement n’ est pas spontané ou naturel pour les
professionnels et que des modifications a la formation des médecins — actuellement unidisciplinaire —
sont requises pour faciliter les changements au comportement des médecins. Ceci favoriserait une
approche plus globale et multidisciplinaire telle que le requiérent les modéles intégrés (Austin et al.,
2000; Medicine & Health, 2002).

Dans une certaine mesure, la réalisation des réseaux locaux de santé est vue comme
une priorité, au-dela de la fusion des établissements par la création de CSSS, pour
faciliter I'implantation de modél es intégrés en maladies chroniques. Le contexte actuel
est percu comme favorable & un rapprochement des réseaux de prestation de soins
publics et privés par la création d'alliances et de réorganisation des services de
premiére ligne. La profession médicde est en transformation — féminisation,
vieillissement des médecins, mangue de viabilité des cabinets privés isolés — et les
associations professionnelles semblent favorables a la modification des conditions de
pratiques médicales.

Finalement, selon les experts consultés, des problémes de « désarticulation » entre la
premiere et la deuxiéme lignes de soins persistent au Québec et résultent en partie
d’un mangue d' organisation de corridors et de protocoles de soins ains que d'un
manque de confiance entre généralistes et spécialistes.

D’ autres contextes ont aussi rapportés des problémes quant a I’ arrimage entre médecines générale et
spécialisée, les deux étant souvent en compétition pour les patients (Rothman & Wagner, 2003). Les
consultations en spécialité sont souvent limitées et inconstantes dans le soutien aux praticiens de
premiére ligne, et des problémes de continuité des soins sont rapportés en absence de gestion de cas et
de mécanismes de communication efficaces (Stroebel et al., 2005). L’implantation d’un gestionnaire
de cas en premiére ligne plutét que dans les réseaux de soins spécialisés est auss vue comme un
élément facilitant une meilleure prise en charge continue des différentes composantes des soins
chroniques (Schaefer et Davis, 2004).
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La fonction de gestionnaire de cas est un élément clé du Chronic Care Model qui a
relativement peu été discutée dans le cadre de nos travaux, les experts s entendant
pour dire que cette fonction est actuellement peu présente dans le contexte québécois,
bien gu'’ elle soit primordiale a ces modéles.

3.3.2 L’organisation du réseau dela santé

Les observateurs interviewés considérent que le systéme de santé québécois vit une
transformation importante. La création des CSSS et le projet de Réseaux Locaux de
Services de Santé et de Services. Sociaux (RLSSS) sont vus en général comme une
opportunité d’ action plus intégrée autant via les projets cliniques qu’ organisationnels.
L’intégration de la santé publique aux CSSS et le fait que les CSSS s associent des
missions de santé et de services sociaux sont aussi propices a I’implantation d’'un
modéle intégré. Le fait que cela puisse seffectuer dans une gestion plus
« systémique » des services de promotion, prévention, diagnostique, traitement et
réadaptation est un atout intéressant.

Une telle gestion systémique des services offerts sur un continuum complet d’intervention permettrait
de mieux faire circuler I'information utile &I’ implantation des modéles intégrés — information souvent
difficile a trouver dans les systemes fragmentés (Medicine & Health, 2002). Elle permettrait aussi un
meilleur accés aux ressources communautaires et institutionnelles nécessaires (Wagner et a., 2001).

En somme, |es organisations de premiére ligne mieux intégrées au contexte hospitalier (hospital health
system) et celles présentant une culture organisationnelle préconisant la pratique de groupe, la
multidisciplinarité et le développement organisationnel seraient associées a une implantation plus
grande de divers éléments du Chronic Care Model (Hung et a., 2007).

Une crainte soulevée est par contre le fait qu’'on investisse beaucoup actuellement
dans la modification des structures du systéme de santé et que les modifications aux
pratiques demeurent al’ état de projets.

3.4 ELEMENTS RELATIFS A LA PRESTATION DE SERVICES DE SANTE
COLLECTIFS

L’ Expanded Chronic Care Model introduit les notions de création d’ environnements favorables a la
santé et de renforcement de I’ action communautaire, au-dela de I'intégration de la prévention dans le
contexte clinique (voir figure a I’annexe D). Quelques observations ont été rapportées au cours des
consultations.

Un certain consensus existe quant au fait que I’ expertise de santé publique est trés
développée et bien structurée au Québec. Les légidations sont en général porteuses
pour la réalisation de mandats de santé publique touchant les modifications des
environnements de vie et I'interpellation visant I action intersectorielle.

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
Institut national de santé publique du Québec 23



L’implantation d’ un modéle intégré de prévention et de gestion
des maladies chroniques au Québec — Barriéres et éléments facilitant

On note un rapprochement de la santé publique envers des secteurs traditionnellement
moins investis comme la planification des services et I'évaluation de I'impact des
services sur la population. Les informateurs consultés croient en général que ce
rapprochement demeure léger et pourrait étre accentué pour maximiser |’ approche
« populationnelle » de planification des services.

Un autre point soulevé est que le Programme national de santé publique structure peu
I'intervention de santé publique dans une perspective intégrée pour les maladies
chroniques. Des opinions sont exprimées a |’ effet que I'intervention demeure peu
orientée - «on fait beaucoup d'interventions dans tous les sens»- et que le
programme représente un certain « compromis politique entre toutes les aspirations de
I” expertise québécoise en santé publique». A cet égard, la révision du programme
pourrait étre plus structurante pour canaliser |’ expertise de la santé publique vers une
démarche inspirée du Expanded Chronic Care Model.

Sur le plan de la formation, on constate que les médecins sont en général peu formés a
I’ expertise de santé publique — s accompagnant de retards dans les pratiques cliniques
préventives — malgré une force québécoise dans I’ enseignement de la santé publique.

3.5 ELEMENTSRELATIFS AUX CONTEXTES SOCIAL ET POLITIQUE

Certains éléments relatifs aux contextes socia et politique québécois ont auss été soulevés comme
pouvant constituer des barriéres ou des éléments facilitant pour |'implantation de ces modéles. Il
demeure par contre que notre analyse est limitée a cet égard, relativement peu d’informations ayant été
recensees a partir de lalittérature et de la consultation des experts.

On souligne gque la population québécoise semble craintive a I’ égard de I’ inscription
aupres d'un médecin. Cette inscription est percue comme une restriction de choix
plutét que comme une garantie d’ accés aux soins.

Certains experts ont souligné que le caractere « paternaiste et professionnel » de la
culture québécois nuit a I’ autogestion des soins. La générosité des services publics est
ainsi percue comme un frein ala prise en charge de la santé dans la sphéere domestique.

Pourtant, des études militent pour un réle actif de la population comme acteur de changement pour
faire pression sur les décideurs et prestataires de soins afin d’améliorer les soins aux malades
chroniques (Medicine & Health, 2002) tout en reconnaissant que cette revendication est plus facile
dans les popul ations stabl es sociaement et économiquement (Stroebel et al., 2005).

Finalement, la société québécoise pourrait compter sur |I’action communautaire qui
peut étre canalisée — en raison de sa structure de financement largement publique —
vers les orientations du Expanded Chronic Care Model. Les évidences quant a
I efficacité des interventions communautaires semblent par contre déficientes, ce qui
empéche d’ en évaluer la contribution potentielle.
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4 DISCUSSION DES RESULTATS

Notre démarche de recherche avait pour objectif d’identifier des éléments jugés, selon la littérature
scientifique et divers experts du systeme de santé, comme des barriéres ou des ééments facilitant a
I’implantation des modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques. L’ ensemble
des éléments rapportés illustre bien la complexité des systémes de prestations de services de santé et
les multiples interactions entre différents é éments de ces modéles.

Divers auteurs ont souligné gu'il est plus facile d'implanter des interventions cliniques ponctuelles,
telles les guides de pratiques cliniques, que d' implanter des systémes plus complexes de gestion de cas
ou de gestion populationnelle de la maladie chronique (Rundall et al., 2002; Hung et al., 2007;
Epping-Jordan et al., 2004). Ultimement, améliorer la réponse aux maladies chroniques demande une
transformation importante par laquelle les soins sont réorientés d' un modéle de réponse a la maladie
vers un modéle proactif de promotion de la santé et de prévention de la maladie des individus et des
populations (Hung et a., 2007; Medicine & Health, 2002).

En général, les observations rapportées dans les études recensées soutiennent les constats issus de
notre consultation des experts. Par exemple, une étude des grandes organisations américaines de soins
médicaux (HMOs, Medicare, Medicaid, VHA) suggérait diverses barriéres al’implantation de systéme
de gestion des soins. Le manque de ressources financiéres et humaines, le manque d’'un systéme
d’information adéquat, la surcharge de travail des médecins, |’ absence de paiement supplémentaire
pour la provision de soins de qualité et la résistance au changement des médecins ont ainsi été
rapportés (Rundall et al., 2002).

En contrepartie, cette méme étude suggérait certains éléments facilitant comme la présence d'une
culture organisationnelle soutenant |I'amélioration de la qualité des soins, I'existence d'un dossier
patient électronique ou d’'un systéme d’'information clinique, le soutien des gestionnaires et la présence
de leadership médical, le soutien d' organisations extérieures (dans ce contexte les Health Plans) et la
présence d’'une planification organisationnelle stratégique (Rundall et al., 2002). Ces observations
concordent avec le diagnostic posé par |es experts interrogeés.

La capacité de gouverne clinique, organisationnelle et politique: viser |’ assurance collective de la
qualité et de |’ adéquation aux besoins

Notre consultation d’ experts a permis de dégager divers éléments relatifs a la gouverne du systeme de
santé. Dans |’ ensemble, des retardsimportants dans la capacité de gouverne clinique - de par I’ absence
des infrastructures informationnelles permettant une compréhension adéquate des besoins de santé des
personnes et des services effectivement rendus - et de gouverne organisationnelle - caractérisée
actuellement par un fonctionnement en silo et basée sur une logique essentiellement professionnelle -
sont vus comme un obstacle & I'implantation des modeles intégrés. Ces retards réduisent la capacité
collective d assurer la qualité des services et I’adéquation aux besoins des personnes atteintes de
mal adies chroniques.

Cette assurance de la qualité d’ensemble des services offerts par le réseau de la santé serait auss
soutenue par la présence d’une structure collective pour I’ élaboration de standards de pratique, de
protocoles de soins et de normes collectives de couverture de soins. De plus, au niveau de notre
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capacité de bien mesurer et comprendre ce que le systéme de santé et ses prestataires offrent et I’ effet
de ces services sur la santé de la population, des efforts devraient étre consentis pour mieux assurer
I"acces al’information, dans le respect des normes éthiques et déontol ogiques. Cela faciliterait la mise
sur pied de systemes dinformation «inter-opérables» et intégrés. Ces derniers sont la pierre
angulaire de I'implantation et de I’ évaluation de I'impact de ces modeles.

Les experts sont demeurés relativement silencieux sur le rble des organisations centrales,
gouvernements et gestionnaires, dans I’'implantation des modéles intégrés sinon que par la mise en
garde a la fois contre une démarche d’'implantation trop centralisée et rigide ou au contraire a
I'absence de soutien aux innovations locales. A ce sujet, il semble que nombre d observations
soulignent la nécessité d’ un leadership médical et de la réorganisation des services de premiere ligne —
via la pratique de groupe et les systémes d'information clinique — pour assurer le démarrage et la
diffusion de tels modéles.

L’ évaluation de la performance est peut-étre finalement la contrepartie de ce leadership, assurant de
conserver a cette démarche une dynamique professionnelle d améioration de la qualité des services
passant par la mesure et I'analyse des résultats atteints par nos organisations. La venue d'un
commissaire a la santé est certes un point positif pour la capacité de regard sur I’ offre collective de
soins et services maisil ne pourraa lui seul instaurer une culture d' évaluation de |a performance dans
un objectif d’amélioration de la qualité clinique — et non un objectif de reddition de compte — comme
le requiérent les modél es intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques.

Le financement du systéme de santé: vers une mixité de modalités et un arrimage avec des
indicateurs d’ atteinte de résultats

A I’ égard du financement du systéme de santé, la rémunération des professionnels de la santé — en ce
gui atrait au mode de rémunération pour les médecins et a la couverture publique pour les services
multidisciplinaires - a fait I’ objet de réflexions dans la présente étude. Bien que certaines modalités
semblent moins propices a |’ instauration des modéles a I’ éude — tel le paiement a I’ acte — plusieurs
observateurs soutiennent que ces modéles peuvent avoir du succeés sous toutes les modalités, en autant
gue desincitatifs soient mis en place pour orienter la prestation de services vers les objectifs visés. Les
modéles mixtes seraient particuliérement intéressants a cet égard. Une des limites de I'analyse que
nous avons réalisée consiste en I'impossibilité de statuer sur I'efficience de ces approches, en
interaction avec ces modes de financement. Quelle modalité nous en donnerait plus pour les ressources
investies? Bien que les modéles comme le Chronic Care Model ont été implantés dans divers
contextes - méme ceux du paiement al’ acte pur — quel est le rapport bénéfice-colt de ces implantation
selon divers contextes? Notre recherche ne peut répondre a ces questions. |l demeure par contre que
plusieurs experts suggerent la capitation ou une combinaison de celle-ci avec d autres modalités de
paiement pour une prestation centrée sur les résultats plutdt que guidée par des impératifs
économiques.

Un certain consensus a été atteint en ce qui a trait a la nécessité d'une plus grande intégration
financiere dans |e systéme de soins. Notre systéme a payeur unigue (pour 70 % des dépenses de santé)
est un cadre permettant une grande intégration financiere mais le fonctionnement actuel en silo nuit a
cette intégration. Les économies des uns ne deviennent pas des ressources supplémentaires pour les
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autres et les organisations continuent a faire des choix sur la seule base de leur budget de
fonctionnement.

L’ implantation des CSSS pourrait accroitre partiellement cette intégration financiére — a tout le moins
pour les établissements publics en faisant partie - mais la mgorité des services préventifs,
diagnostiques et curatifs sont encore donnés a |’ extérieur du réseau de prestation institutionnel par le
réseau de cabinets et de cliniques privés. C'est justement dans cette premiére ligne que les modeles
intégrés ont été développés et déemontrés efficaces. L’ actualisation des réseaux locaux de services de
santé et de services sociaux, par une réelle intégration fonctionnelle du réseau de cabinets avec les
établissements du réseau de la santé, pourrait étre la prochaine étape vers une meilleure approche de
systéme.

Finalement, |a prestation de services multidisciplinaires représente certainement un des défis auxquels
fait face le systeme de soins québécois pour I'implantation des modéles intégrés. Ces services sont
pour I’ essentiel disponibles dans le secteur privé pour |’ensemble de la population et dans le réseau
hospitalier ou les CSSS pour les personnes nécessitant des soins étendus suite a un épisode de maladie
sévére ou la perte d’autonomie. Comment assurer le financement des services multidisciplinaires en
premiére ligne dans la perspective du Chronic Care Model? Des inquiétudes sont soulevées quant aLix
risques d'inéquité dans |’ accés aux soins intégrés dans e contexte actuel de prestation privée et quant
a la médicalisation des services sociaux que pourrait entrainer une mobilisation des équipes
multidisciplinaires institutionnelles.

La prestation de services de santé: mieux connaitre ce qui est fait et se doter de bases
organisationnelles sur lesquelles construire une démarche intégrée

Un fort consensus a été retrouvé dans la consultation d’ experts et la synthése de lalittérature en ce qui
a trait aux modifications organisationnelles nécessaires a I’implantation des modéeles a I’ éude. La
pratique de groupe, la présence de systémes d'information clinique, la modification du paiement des
médecins, la participation plus grande des patients et la création d équipes multidisciplinaires
demandent des organisations de soins capables de soutenir ces interventions. Les modéles actuels,
composés de praticiens en solo, de groupes de médecins sans partage d’activités cliniques et de
certains modéles émergents de pratiques de groupe organisé, ne peuvent répondre aux conditions de
succes identifiées. Ces constats soulignent la nécessité de poursuivre les efforts d’ organisation de la
pratique de premiéere ligne. Une réforme en profondeur permettrait de saturer les résealx
d’ organisations dotées des caractéristiques permettant d’implanter efficacement les modéles intégrés
de prévention et de gestion des maladies chroniques.

Cette réorganisation importante de la premiere ligne pourrait aussi assurer des bases solides pour
revoir les relations entre les lignes de soins. Le contexte actuel d’ autonomie et de relatif anonymat de
nombre de cliniques (découlant de leur fonctionnement autonome et inapercu) n'est pas propice a
I établissement de corridors de services et de protocoles de soins partagés. Ce point est important dans
le contexte des maladies chroniques. Les patients présentent souvent plusieurs morbidités
simultanément ou plusieurs facteurs de risque. Une premiere ligne organisée pourrait mieux assurer un
réle de coordination et de gestion de cas — via diverses modalités organisationnelles et professionnelles
— et permettre une meilleure utilisation du travail des spécialistes, souvent occupés a offrir des services
de premiers contacts.
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Finalement, malgré une absence relative d’'information dans la littérature sur le role spécifique des
instances de santé publique, les experts québécois soulignent la force de la santé publique comme
champ d'activité professionnelle. Sa contribution aux soins chroniques pourrait étre accentuée pour
mettre a profit | expertise de santé publigue relative a |’ évaluation des besoins de santé, aux pratiques
cliniques préventives ainsi qu'a I’évaluation de la couverture populationnelle et de I'impact
populationnel des soins. La programmation de santé publique présentant un certain éparpillement. Une
meilleure canalisation des interventions de santé publique sur des activités prioritaires a |’ égard des
maladies chroniques est souhaitée.

Les contextes socia et politique: stimuler la participation des personnes a I'interface des droits et
responsabilités

Finalement, notre rapport souligne que certaines conditions relatives aux caractéristiques méme de la
société québécoise peuvent représenter une barriére ou un élément facilitant a I’implantation des
modéles intégrés. La population québécoise pourrait étre plus proactive face aux soins et services
qu’elle recoit et qu’ elle peut prendre en charge. A contrario, les institutions collectives ont tendance a
désengager la participation individuelle, familidle et communautaire par une attitude parfois
paternaliste de « prise en charge ».

Bien que notre rapport n'ait gu’ effleuré ce sujet, il souligne la nécessité de comprendre aussi les
caractéristiques sociales pouvant interagir avec nos efforts de modernisation des soins chroniques.

4.1 QUELQUESLIMITES

Notre étude a recensé plus de cinquante articles publiés dans les derniéres années dans la littérature
scientifique et a procédé al’ analyse d’ une douzaine d’ entrevues semi-structurées aupres d’ experts du
systéme de santé ou des modéles de prévention et de gestion des maladies chroniques sur une période
de six semaines. Il s agit a notre avis d'une premiére étude du genre et en soit, ne peut étre considérée
comme une revue exhaustive ou en profondeur de cette problématique. Bien que cette étude puisse
informer les démarches actuelles d’'implantation des modéles intégrés en maladies chroniques, il faut
par contre en noter les limites.

Méme si nous avons recensé plus de cingquante articles publiés, relativement peu ont porté un regard
sur notre questionnement spécifique, soit les barriéres et les ééments facilitant al’implantation de tels
modéles. De plus, des biais de publication — toujours présents dans la littérature — doivent étre
considérés, les études évaluatives ayant plus de chance d’ étre publiées si I’implantation a été réussie.
Pourtant, des enseignements utiles pourraient étre tirés de ces études — possiblement non complétées
ou non publiées — et des projets n’ayant pas démarré ou ayant fait |’ objet d’'implantation incompléte.
Quelles auraient été les barriéres a1’ implantation ou les éléments facilitant identifiés dans ces études?

Malgré cela, la triangulation apportée par la preuve scientifique et le jugement des experts consultés
nous rassurent quant a la validité des résultats rapportés. Si certaines incertitudes persistent quant au
réle du financement, et bien que peu d'information dans la littérature était disponible quant a certains
aspects comme le role de la santé publique et des services collectifs, dans I’ ensemble I’ étude semble
pouvoir éclairer certains des éléments cruciaux d’ une démarche d' implantation des model es intégreés.
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Une autre limite provient du manque dinformation dans la littérature et lors de la consultation
d’ experts concernant certains ééments des modeles intégrés. Si la synthése couvre amplement par
exemple les aspects du cadre légidatif et I'intégration des politiques, le support et le leadership des
autorités, les systemes d’ amélioration de la performance et 1a participation des prestataires ala gestion,
aucune barriere ou élément facilitant n'ont éé discutés en ce qui concerne le développement de
politiques favorables a la santé ou I'aide a la décision en promotion et prévention (voir figure a
I’annexe D). D’ autres éléments n’ ayant fait |’ objet que d’un traitement partiel sont la réorientation des
services vers la promotion et la prévention, la recherche et le renforcement des partenariats, et la
création des environnements favorables ala santé.

Si ce rapport ne peut faire état des démarches d implantation de tels modéles dans le contexte
québécois — cela n' était pas I’ objectif — les informations apportées sont par contre influencées par
celles-ci. En effet, des experts de quatre régions a |’ avant-scene de I'implantation de ces modéles
faisaient partie du groupe d’experts enquétés. Des experts provinciaux de la gestion des maladies
chroniques, des décideurs régionaux et des chercheurs intéressés a divers é éments de ces modées ont
complété le groupe d experts. A cet égard, |’éude bénéficie d’une bonne représentation de divers
types d' acteurs et une bonne saturation a été atteinte dans les idées générées lors des entrevues.
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5 CONCLUSION

Ce rapport fait état des observations issues de notre analyse de la littérature scientifique et des
entrevues aupres d'informateurs clés. Nous avons tenté de synthétiser les barriéres et les éléments
facilitant pour I'implantation de modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies chroniques
retrouveés au cours de cette démarche. Selon notre analyse, la gouverne des organisations et du systéme
de santé, le financement des services de santé et |a prestation de services individuels et collectifs sont
des enjeux importants pour I"'implantation de ces modeles. Enfin, cette analyse est limitée et devra étre
approfondie de sorte que les & éments soulevés dans ce rapport doivent étre utilisés avec prudence. En
guise de conclusion, nous aimerions souligner les quelques points les plus saillants de cette analyse.
Ceux-ci permettront, nous I’ espérons, de générer un débat sur des changements de fonds pouvant étre
apportés au systeme de soins pour faciliter I'émergence d’ une meilleure action collective envers les
mal adies chroniques.

L es barrieres principales sont pour nous :

e un mangue de systemes d’information dans les milieux cliniques permettant non seulement
d'informer sur les services rendus mais aussi d’intégrer des outils d’ aide ala décision clinique;

e |’absence d organe servant a I’ établissement de guides de pratique et de protocoles de soins
pouvant étre adoptés par un ensemble de contextes cliniques;

e larémunération des professionnels de la santé favorisant les services ponctuels plutot que les
actions requises ala prise en charge des affections chroniques,

e un mangue de couverture publigue des services multidisciplinaires en premiére ligne ou de
mobilisation des professionnels du réseau institutionnel verslapremiére ligne médicale;

e une premiere ligne relativement peu organisee et ne possédant pas les assises pour une
démarche planifiée et compléte de gestion de la maladie chronique;

e un manque de culture d’' évaluation de la performance et de rétroaction visant I’amélioration de
laqualité des soins.

En contrepartie, nous avons identifié ces éléments facilitant, parfois corollaires des barriéres ci-haut
mentionnées :

o |’émergence de modéles d organisation de premiére ligne compatibles avec la pratique de
groupe (GMF, cliniques-réseau).

o |'intégration croissante des établissements du systeme de soins et une volonté d'implantation
de réseaux locaux de services.

e un secteur communautaire bien développé et une assise institutionnelle expérimentée — les
Centres locaux de services communautaires (CLSC) maintenant fusionnés en Centres de santé
et de services sociaux (CSSS) — pour soutenir les réseaux médical et professionnel dans la
prestation de soins aux maladies chroniques.

e un secteur de la santé publique développé et ayant identifié les maladies chroniques comme
une priorité dans sa programmation national e de services.

Nous espérons en terminant que ce rapport saura susciter une réflexion sur les ééments du systéme de
santé ayant une influence sur le futur des modéles intégrés de prévention et de gestion des maladies
chroniques.
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Glossaire

Capitation
La capitation est un mode de paiement des services de santé par lequel une institution de santé
Ou un prestataire de soins est payé selon un montant fixe par personne desservie, sans égard a
la quantité ou & la nature des services effectivement rendus a chague personne dans une durée
donnée (traduit de AcademyHealth, 2004).

Chronic Care Model
Le Chronic Care Model est un guide pour I'’amélioration de la qualité de la gestion des
mal adies chroniques en premiére ligne. Le modée prédit que |I’amélioration dans six domaines
inter-reliés peut produire une réforme du systéme par laquelle des patients informés et activés
interagissent avec des équipes de soins préparées et proactives. Le modéle a été développé par
le MacColl Ingtitute for Heathcare Innovation at the Group Health Cooperative de Puget
Sound a Seattle, Washington (traduit de AcademyHealth, 2004).

Comorbidités
Des conditions de santé qui existent au méme moment comme conditions primaires chez un
méme patient (traduit de AcademyHealth, 2004).

Continuum de soins
Services cliniques rendus a un patient durant une hospitalisation ou pour de multiples
conditions au cours de la vie. Le continuum de soins constitue une base pour I’ évaluation de la
qualité, des codts et de I'utilisation de services a long terme (traduit de AcademyHealth,
2004).

Déterminant de la santé

La notion de déterminants peut représenter des causes, des facteurs médiateurs et des
influences contextuelles (Edwards, 1999). De multiples facteurs appartenant aux spheres
biologique, psychologique et sociale influencent les dimensions sensorielle, fonctionnelle et
cognitive de la santé et de la maladie. La notion de déerminant n'implique pas un
déterminisme absolu, univogue et constant mais s'inscrit plutét dans une trame causale non
linéaire ou les déterminants peuvent étre qualifiés de nécessaires, suffisants, proximaux,
distaux, antagonistes, synergiques, modificateurs, etc. Cette mise en réseau des déterminants
permet de concevoir les facteurs étiologiques comme des éléments combinatoires en
interaction dans la création de la santé et des états pathol ogiques.

Facteurs de risque
Facteurs et conditions chimiques, psychologiques, physiologiques ou génétiques qui
prédisposent un individu au dével oppement d’ une maladie (traduit de AcademyHealth, 2004).

Gestion de cas (case management)
La gestion de cas décrit le monitorage et |a coordination des services et traitements donnés a
des patients atteints de diagnostics spécifiques ou requérant des services trés colteux ou
complexes (adapté et traduit de AcademyHealth, 2004). La gestion de cas est un processus

Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de Montréal
Institut national de santé publique du Québec 41



L’implantation d’ un modéle intégré de prévention et de gestion
des maladies chroniques au Québec — Barriéres et éléments facilitant

intégré qui vise a la fois a déterminer les besoins individuels et a y répondre a I'aide des
ressources disponibles, en tenant compte du fait que lesdits besoins sont spécifiques aux
intéressés. La gestion de cas est un service professionnel dont la fonction principale est
d’ assurer tant la distribution que la coordination des services. Elle comprend généralement une
évauation initiale, le développement d'un plan de services, la coordination des services, le
suivi, la réévaluation et enfin le contréle de la qualité (Bonin, 2007). Au Québec, différentes
terminologies sont actuellement employées pour désigner les intervenants qui assument les
fonctions cliniques de la gestion de cas : intervenant-réseau, intervenant pivot, coordonnateur
de services, coordonnateur de PSI, etc (Bonin, 2007).

Gestion de la maladie (disease management)

La gestion de la maladie décrit le processus d’identification et de prestation de soins aupres de
populations sélectionnées de patients (par exemple patients atteints d’ asthme ou de diabéte),
d’une combinaison efficiente, efficace de ressources, d’interventions ou de médicaments pour
le traitement ou la prévention d’ une maladie (traduit de AcademyHealth, 2004).

Habitudes de vie

Les habitudes de vies représentent des fagons de vivre inscrites dans des conditions de vie
(Green et al., 1997). Les habitudes de vie sont souvent définies en termes de comportements a
risque et identifiées comme sources de maladie a I’ aide d’ éudes épidémiologiques. Elles sont
vues comme des choix conscients par certains et comme des composites de circonstances
sociales et culturelles qui conditionnent et contraignent le comportement et les décisions
personnelles par d'autres (Antonovsky, 1996). Ces habitudes de vie sont issues de choix
personnelles fortement influencés par les opportunités et chances réelles présentées a
I'individu. Les habitudes de vie représenteraient une interaction complexe entre les
comportements et |'environnement (Green et a., 1997). Les inégalités sociaes et
économiqgues ont un impact important sur les choix personnels. Les habitudes de vie, plus que
des choix individuels, sont des comportements partagés par des groupes ou communautés et
représentent ainsi des modes collectifs de vie humaine. C'est ce qu’on entend par la notion
d’ habitudes de vie collectives qui peut nous permettre de comprendre ce qui met les gens « a
risque du risgue » (Frolich et Potvin, 1999; Antonovsky, 1996).

Incapacité

L’incapacité décrit toute limitation des activités physiques, psychologiques, ou sociales d’un
individu comparativement a d’ autres individus de méme &ge, sexe ou occupation. Cette notion
référe fréqguemment a toute limitation des activités habituelles ou principales d’ une personne.
L’incapacité peut varier en types (fonctionnel, vocationnel, d’ apprentissage), en intensité
(partielle, totale) ou en durée (temporaire, permanente) (traduit de AcademyHealth, 2004).

Maladie chronique

Bien que lalittérature scientifique abonde sur le sujet des maladies chroniques, les définitions
en sont fréqguemment implicites ou incomplétes. L’ appellation maladie chronique réfere a un
ensemble de problémes de santé ou pathologies ayant tour a tour été dénommeés désordres
chroniques, maladies non transmissibles ou maladies dégénératives (McKenna et al., 1998).
La confusion entourant la multiplicité des concepts refléte certainement le fait que ces
différentes appellations référaient a différentes caractéristiques de la maladie: la durée,
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I”étiologie et I’ évolution téléologique (finalité ou évolution). Certains définissent les maladies
chroniques comme celles présentant une durée de plus de trois ou six mois (Shah, 1998). Ces
définitions ne référant qu'a la dimension temporelle de la maladie ne permettent pas une
distinction nette entre les maladies d' origine infectieuse présentant une durée longue (VIH,
hépatites chroniques) et les maladies non infectieuses (cancer, insuffisance cardiague, diabete,
etc.). D’autres définissent les maladies chroniques comme étant celles caractérisées par une
étiologie incertaine, des facteurs de risque multiples, une longue période de latence, un cours
prolongé, une origine non contagieuse, des dérangements fonctionnels ou des incapacités et
I"incurabilité (McKenna et al., 1998; Rothenberg & Koplan, 1990). Une maladie chronique
serait donc une maladie présentant un cours prolongé, qui ne se résout pas spontanéement et
pour laquelle une cure compléte est peu souvent atteinte (McKenna et al., 1998).

Les maladies non transmissibles sont celles ne pouvant se propager d’ un individu a I’ autre ou
se transmettre d’'un vecteur & un individu. La transmissibilité est ainsi définie en termes de
passage d’'un agent (infectieux, chimique, biologique) d'un individu a un autre. Les notions
d’ épidémies en maladie non transmissible raménent a des étiol ogies communes et décrivent un
accroissement de I'incidence limité dans le temps plutdt que des chaines de transmissions. La
mal adie chronique non transmissible est souvent conceptualisée sur un continuum allant d'un
état d'absence de maladie a un éat de modification biologique asymptomatique, la maladie
clinique, I'incapacité et finalement la mort (McKenna et al., 1998). AcademyHealth définit la
mal adie chronique comme une maladie qui présente une ou plusieurs de ces caractéristiques :
est permanente; génére de |'incapacité résidudle; est causée par une altération biologique
irréversible; requiert un entrainement spécial du patient pour la réhabilitation; ou peut étre
attendue de requérir une longue période de supervision, d'observation ou de soins
(AcademyHealth, 2004).

Paiement al’ acte

Méthode de paiement pour des soins de santé par laquelle un prestataire de soins facture
séparément pour chague consultation ou service rendu. Sous ce mode de paiement, les colts
de santé s accroissent si le colit de chaque service s accroit, si la quantité de services rendus
s accroit ou si des services plus colteux sont substitués a des services moins colteux. Ce
mode de paiement contraste avec d autres modes de paiement comme le salariat, la capitation
ou d'autres modes ou le paiement au prestataire ne change pas en fonction de la quantité de
services produits (adapté de AcademyHealth, 2004).

Soins chroniques
Les soins chroniques sont des soins et traitements rendus & des personnes présentant des
problémes de santé ayant une nature continue et along terme (AcademyHealth, 2004).
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1. Organisation de |’ offre et de la prestation de services (Delivery System Design)

1.1 Travail en équipe multidisciplinaire

1.2 Coordination dans la prestation des services

1.3 Suivi proactif des patients (dont changement dans e systéme de visites)
1.4 Conception d' une fonction de gestionnaire de cas

1.5 Infirmiére praticienne comme intervenant pivot (National Health Service)

2. Autogestion des soins

2.1 Education des patients (ex. programme de patient expert — National Health Service)

2.2 Support psychosocial

2.3 Evaluation des capacités de la personne a autogérer samaladie

2.4 Développement d’ outils et de ressources favorisant |” autogestion (ex. : site Internet — C.-B.)
2.5 Prise de décision reposant sur une collaboration active entre clinicien et patient

2.6 Disponihilité de directives et de points de repére sur lamaladie pour e patient

3. Aide aladécision clinique

3.1 Formation continue aux prestataires de soins (ex. site Internet — C.-B.)
3.2 Mécanismes de consultation des spécialistes pour les intervenants de premiére ligne
3.3 Ingtitutionnalisation de guides et de protocoles clinique (pratiques cliniques probantes)

4. Systémes d'information clinique

4.1 Dossier patient partageabl e (registre des patients)
4.2 Disponibilité et utilisation de I’ information clinique pour lagestion de cas
4.3 Rétroaction sur la base de la performance clinique

5. Ressources communautaires

5.1 Etablissement de liens étroits avec |es organisations communautaires pour les patients

6. Organisation générale du systéme de santé

6.1 Support et leadership des autorités

6.2 Participation directe des prestataires de services dans la gestion du systéme

6.3 Systeme d’ améioration continue et de performance clinique (ex : développement de
mesures/indicateurs de performance - C.-B.)

6.4 Autres actions/ roles supportés par I’OMS : financement constant et cohérent; développement des
ressources humaines compétentes et en nombre suffisant; cadre |égislatif; recherche et
renforcement des partenariats; intégration des politiques

7. Promotion de la santé de la population (Expanded Chronic Care Model)

7.1 Développement des habilités et capacités individuelles de promotion et prévention de la santé
7.2 Aide aladécision en promotion et prévention

7.3 Réorientation des services de santé vers la promotion et la prévention

7.4 Systeme d’ information incluant des données de santé communautaire

7.5 Renforcement de I’ action communautaire pour la santé de la population

7.6 Développement et implantation de politiques pour améliorer la santé de la population

7.7 Création d environnements de vie et de travail propices ala santé
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Questionsd’introduction :

1. Briévement, quelle est votre conception du « Chronic Care Model » ou du « Expanded Chronic

Care Mode! »?

2. Quelle serait la barriere 1a plus importante pour I'implantation du modéle selon vous?
3. Quel serait I' élément facilitant le plus important pour I"implantation du modéle selon vous?

Questions par fonction du systeme de santé et spécificité québécoise:

A. Administration générale/ gouvernance (M SSS, RL SSS, CSSS)

Inclut :

- conception globale du systeme

- définition des priorités (priorités
actuelles)

- action de sensibilisation intersectorielle
- réglementation

- évaluation de la performance

- protection du consommateur

Q. : Est-cequ'il y ades aspects de la gouvernance et de
I" administration générale du systeme de santé qui
seraient des barrieres ou des é éments facilitant pour
I”implantation du modele?

- MSSS?

- RLSSS?

- CSSSs?

- est-ce qu'il y ades aspects | égidlatifs particuliers qui
sont des barriéres ou des é éments facilitant?

B. Financement

Inclut :

- services publics vs privés

- achat des services de santé

- FFS et salaire pour les médecins (actes
rémunérés ou non)

- rémunération des autres professionnels

Q. : Par rapport au financement, qu’ est-ce qui pourrait
constituer une barriere ou un élément facilitant dans notre
contexte?

- le paiement des médecins est-il favorable?

- ...larémunération par salaire?

- ...larémunération des autres professionnels de la santé?
- ...lefinancement des institutions en soi?

C. Prestations des services de santé individuels (cabinet prive, CLSC, GMF)

Inclut :

- fonctionnement interne (gestion et plan
clinique) des organismes prestataires

- composition des effectifs cliniques

- relations entre organismes prestataires
(présence de réseal)

- lien entre généralistes et spécialistes

Q. : Est-ce qu'on ales organisations de premiére ligne
nécessaires pour |"implantation du modéle?

- le modél e organisationnel |e plus commun, soit la
clinique privée, est-il une barriére ou un éément
facilitant?

- les nouveaux modéles GMF et cliniques-réseau sont-ils
porteurs? Caractéristiques particuliéres favorables?

- ladisponibilité des effectifs cliniques et la composition
des équipes sont-elles favorables?

- les liens actuels entre la premiére et la deuxiéme ligne
sont-ils favorables?

- quels sont les barriéres ou les ééments facilitant au
dével oppement de lafonction de gestionnaire de cas...

- ...al"autogestion des soins dans la prestation actuelle
de services?

- ...al’aide aladécision clinique dans la prestation
actuelle de services?

- ...au développement des liens entre les prestataires de
services et les ressources communautaires?
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D. Prestations des services de santé collectifs

Inclut :

- organismes prestataires (DSP,
organismes communautaires)

- niveau d'intégration de la prestation de
services individuels et collectifs

Q.: Est-cequ'il y ades barriéres ou des éléments
facilitant pour I'implantation des aspects de promotion
de la santé et de prévention du Expanded Chronic Care
Model?

- quelles sont les barriéres ou les él éments facilitant pour
dével opper des habilités et capacitésindividuelles de
promotion de la santé et de prévention de la maladie...

- ...pour renforcer I action communautaire pour la santé
de la population?

- ...pour le développement et I"implantation de politiques
pour améliorer la santé de la population?

- est-ce qu'il y aune volonté de la santé publique de se
rapprocher de la clinique?

E. Création desressour ces

Inclut :

- personnel (médecins, infirmiéres,
travailleurs de la santé)

- équipement (« Information
Technology » - IT)

- savoir (planification)

Q. : Est-ce que le dével oppement des ressources
humaines, des ressources technologiques et des
connaissances est adéquat pour |’ implantation du
modele?

- quels sont les barriéres ou les éléments facilitant pour le
dével oppement d' un registre de patients ou de dossier
partageable?

- ...pour avoir des intervenants pivot comme des
infirmiéres praticiennes?

- ...pour un systéme d amélioration continue et de
performance?

- est-ce qu'il y ad’ autres innovations particuliéres qui
pourraient faciliter I'implantation du modéle?

F. Autresdimensions

Inclut :

- facteurs extérieurs au systéme de santé
(ex. attitude générale du gouvernement)
- caractéristiques de la population

- éléments contextuels

Q. : Est-cequ'il y ad’ autres dimensions que nous
n’ avons pas abordées qui seraient favorables ou
défavorables au développement du modéle?

- le contexte actuel ?

- laréalité politique?

- les caractéristiques de la popul ation?
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ANNEXE D : CADRE D' ANALYSE POUR LA SYNTHESE DES
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DES EXPERTS






L’implantation d’ un modéle intégré de prévention et de gestion
des maladies chroniques au Québec — Barriéres et éléments facilitant

Eléments du Chronic Care Model et fonctions des systémes de santé

Développement des
ressources humaines [6.4]

Recherche et renforcement
des partenariats [6.4]

Formation continue des
prestataires de soins [3.1]

cli

Systemes d’ information

clinique; dossier patient
partageable [4.1]

Systémes d’ information

intégrant les données
communautaires [7.4]

Outils et ressources pour

Travail en équipe

Coordination de la

Guides et protocoles

multidisciplinaire [1.1] prestation de services[1.2]

Infirmiére
praticienne comme
Intervenant pivot [1.5]

Suivi proactif
des patients [1.3]

niques [3.3] Mécanismes de

consultation

des spécialistes[3.2] Rétroaction sur la
Conception d’ une p(_arformance
Information clinique fonction de clinique [4.3]
pour gestion de cas gestion de cas
[1.4]

Réorientation des services vers
la promotion et la prévention [7.3]

Autogegtion des soins [2]

en promotion —
prévention [4.3]

I"autogestion des soins [2.4]

Génération
des ressour ces

Développement des capacités
individuelles de
promotion — prévention [7.1]

Autogestion des soins [2]

Prestation de services
personnels et collectifs

Financement constant et cohérent [6.4]

Aide aladécision

Développement de politiques
favorables ala santé [7.6]

Support et leadership
des autoritég[6.1]

Cadre |égislatif et intégration
des politiques [6.4]

Systéeme d’'amélioration de
la performance[6.3]

Participation des
prestataires alagestion[6.2]

Etablissement de liens
avec les organismes
communautaires [5.1]

Gouvernedu
systéeme

Création d'environnements
favorables alasanté [7.7]

Renforcement de I action

communautaire [7.5]

Adaptéde: OMS (2000); Wagner (1998), Government of British Columbia (2003).
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