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INTRODUCTION

Au cours des derniéres années, le Québec a examiné |'opportunité d'établir un programme de
dépistage du cancer du sein, al'instar de plusieurs pays et provinces qui mettaient en place un tel
programme. En 1990, le Conseil d'évaluation des technologies de la santé du Québec (CETS)
proposait de réorienter les activités de dépistage du cancer du sein vers les femmes de 50 & 69
ans et de mettre en place des mécanismes pour en améliorer la qualité. Etant donné la publication
imminente des résultats d'une étude canadienne, le rapport du CETS ne recommandait cependant
pas |'établissement immédiat d'un programme de dépistage. En 1992, dans sa Politique de la
santé et du bien-étre, le ministére de la Santé et des Services sociaux (M SSS) encourageait le
dépistage précoce chez les femmes de ce groupe d'age.

En 1993, le CETS, dans un nouvel avis sur le dépistage du cancer du sein, appuyait |'implantation
d'un programme de dépistage systématique pour les femmes de 50 a 69 ans. En novembre de la
méme année, le M SSS présentait un plan d'action ministériel pour le dépistage du cancer du sein.
L es grands paramétres de I'organisation d'un programme de dépistage y étaient édictés.

Apres laprésentation de ce plan d'action, un groupe de travail formé par le Ministére proposait,
en mai 1995, les lignes directrices du programme de dépistage du cancer du sein du Québec.
Inscrit dans une approche globale de lutte contre le cancer du sein favorisant |'utilisation de tous
les moyens dont |'efficacité est reconnue, ce programme de dépistage vise les femmes de 50 a 69
ans et repose sur la mammographie. Un comité d'implantation en arepris les lignes directrices
pour traduire le tout en un cadre de référence, objet du présent document.

En accord avec la politique actuelle de régionalisation et de gestion par résultat, ce cadre de
référence définit les grands paramétres, de méme que les objectifs, les normes et les exigences
du programme de dépistage, dans le but d'assurer la qualité des interventions et |a performance
du programme.

Le premier chapitre de ce document présente le contexte général dans lequel se situe le
programme de dépistage du cancer du sein. Le deuxiéme chapitre traite des approches et
orientations du programme. Les buts et objectifs du programme, de méme gue ses parametres
fondamentaux, y sont également définis. Le troisieme chapitre présente les normes et exigences
de qualité du programme, tandis gque |'évaluation du programme selon des cibles de résultats
établies est abordée dans le quatriéme chapitre. Finalement, le cinquiéme chapitre traite des
responsabilités relatives a la réalisation du programme et des mécanismes de soutien et de
coordination nécessaires a sa bonne marche.






1LE CONTEXTE

1.1 L'ampleur du probleme

En 1995, le cancer du sein était toujours la tumeur maligne la plus souvent diagnostiquée chez
lafemme. Pour cette année, le nombre prévu de nouveaux cas, au Québec, sélevait a4 000, et
le nombre de déceés a 1 450. Par ailleurs, on estime que les cancers du sein causent |a perte de
plus de 26 000 années potentielles de vie chague année.

Letaux de mortalité par cancer du sein alégérement diminué (2,1 %) de 1984 a 1993, tandis que
le taux d'incidence a augmenté (2,5 %). Le taux de survie des personnes atteintes du cancer du
sein figure parmi les plus élevés, comparativement aux autres cancers. Au Québec, pour les cas
déclarés de cancer du sein entre 1984 et 1986, lasurvierelative a cing ans sétablit a 73 %, ce qui
est comparable a celle observée dans la plupart des pays et des autres provinces.

1.2 Lescauseset facteursderisque

L es causes du cancer du sein ne sont pas encore connues. Par conséquent, aucun moyen vraiment
efficace n'a encore éé trouvé pour prévenir ce cancer. Plusieurs facteurs sont toutefois identifiés
et associés au risque de développer ce cancer. Tres peu de ces facteurs sont modifiables et ceux
qui pourraient I'étre, dans une approche préventive, ne sont que trés faiblement associés au risque
de développer ce type de cancer.

Les principaux facteurs de risque associés au cancer du sein sont : le pays de naissance, I'age, le
fait davoir d§ja été atteinte d'un cancer du sein, la présence d'atypies cellulaires démontrées lors
d'une investigation pour maladie bénigne du sein et le fait que la mere et une soaur ou que deux
scaurs, aient développé un cancer du sein avant la ménopause. Plusieurs autres facteurs sont
associés a un risgue modéré ou faible.

1.3 Ledépistage

Commeil est encore impossible de prévenir |'apparition du cancer du sein, en raison de facteurs
de risque difficilement modifiables et d'une méconnaissance des causes, |'approche la plus
susceptible de diminuer sesravages, sur le plan de la mortalité et de la morbidité, est d'intervenir
le plus précocement possible pour modifier I'évolution de la maladie. || semble bien que la
probabilité qu'un cancer de moins d'un centimétre de diametre envahisse les ganglions locaux ou
distants est beaucoup plus faible que si I'on est en présence d'un cancer de plus grand diamétre.
Aussi, si I'on peut découvrir le cancer a ce stade précoce de son évolution, il est permis d'espérer
un meilleur taux de survie. C'est ce que vise |le dépistage.

Danslagrande magjorité des programmes de dépistage du cancer du sein, la mammographie est
le seul examen utilisé. Toutefois, cela ne met pas en doute I'importance de I'auto-examen des
seins et de I'examen physique des seins en clinique pour la détection précoce du cancer. Ces deux
moyens de détection sont difficilement applicables de fagon rigoureuse et contrdlée a toute une



population, comme le mentionnent les lignes directrices ayant conduit a l'élaboration du présent
cadre de référence :

« L'examen clinique des seins par un professionnel de la santé, comme seul examen de dépistage, n'a pas
encore été évalué en termes d'efficacité pour réduire la mortalité par cancer du sein. Dans les études, ol était
inclus I'examen clinique, celui-ci éait associé & la mammographie. On n'a donc pas pu identifier la
contribution relative de I'examen clinique des seins a la réduction de la mortalité et il n'existe pas encore de
preuve directe que I'examen clinique seul entraine une baisse de la mortalité.

Quelques éudes ont vérifié la validité de I'examen clinique des seins comme test de dépistage. Les résultats

de ces&udesvarient : la sensibilité va de 47 % a 83 % et la spécificité de 88 & 97 %. Par ailleurs, certaines
études, ou |'examen clinique était associé a la mammographie, fournissent des données sur le pourcentage
de cancersidentifiés par la palpation et qui n'ont pas été détectés a la mammographie. Ici encore, les résultats
sont variables allant de 3 % & 45 %. A titre d'exemple, I'étude du Health Insurance Plan (HIP) menée dans
les années 1960 et utilisant de |'équipement mammographi que moins sophistiqué rapporte que 45 % des
tumeurs ont été détectées par I'examen clinique seul alors que le Breast Cancer Detection Demonstration
Project (BCDDP), mené dans les années 1970, rapporte une proportion de détection par palpation de 9 %.
Dans|'éude canadienne "National Breast Screening Sudy” (NBSS), lors du premier dépistage, 13 % des cas
ont été détectés par I'examen clinique seul. L'étude d'Edimburg rapportait en 1990, un pourcentage de
déection par examen clinique seul de 3 %. Il semble donc que le pourcentage de cas détectés par |'examen
clinique seul diminue, & mesure que la technol ogie mammographique saméliore.

« Les différentes études disponibles sur |'auto-examen des seins donnent des résultats contradictoires. Ces
résultats ne permettent pas de conclure sur la capacité de cette mesure a réduire la mortalité par cancer du
sein. Néanmoins, certaines observations ont démontré que cette pratique est associée a la découverte de
masses de plus petit volume dans le sein. La sensibilité de I'AES est basse; elle est estimée a 26 % selon
certaines études. On ne connait pas sa specificité. »

Effets positifs du dépistage

De nombreuses études épidémiologiques ont démontré que le dépistage de masse par
mammographie, appliqué a de larges populations, peut réduire la mortalité causée par le
cancer du sein chez les femmes de 50 a 69 ans. Dans les conditions optimales de réalisation
rencontrées dans ces études, incluant des mécanismes de contrdle de la qualité et des taux de
participation de pres de 70 % des populations visées, une diminution de la mortalité allant jusqu'a
40 % fut observée. Cette réduction a été observée apres une période de sept a dix ans.

Chez les femmes de 40 a 49 ans, les résultats des études ne sont pas concluants, ce que
corroborent d'ailleurs le rapport du Conseil d'évaluation des technologies de la santé du Québec,
publié en 1993, et les conclusions d'un atelier international portant sur le dépistage du cancer du
sein, patronné par I'Institut national du cancer des Etats-Unis, également en 1993.

Effets négatifs du dépistage

Méme dirigés vers les populations cibles chez qui ils sont reconnus pour étre efficaces, soit les
femmes de 50 a 69 ans, les programmes de dépistage du cancer du sein engendrent deux
principaux types de problemes qu'il ne faut pas minimiser. D'une part, aprées un dépistage par

6



mammaographie, méme lorsque fait dans les meilleures conditions, jusqu'a 7 % des femmes
devront subir une investigation. Dans un programme gquébécois proposant une mammographie
aux deux ans et atteignant 70 % de la population visée, le résultat de la mammographie sera
positif chez environ 15 000 femmes par année. Celles-ci auront donc a subir une investigation,
alors que la grande majorité d'entre elles ne seront pas atteintes de cancer. Ces femmes seront
ainsi soumises a des investigations supplémentaires et a toutes les situations anxiogéenes que
celles-ci engendrent avant d'étre rassurées sur leur état de santé.

D'autre part, la mammaographie ne détecte pas tous les cancers. Malgré leur participation au
programme de dépistage, la maladie, chez un certain nombre de femmes atteintes de cancer, ne
sera pas dépistée et ces femmes vivront pendant un certain temps avec un sentiment de fausse
securité. Le choc et la détresse seront d'autant plus grands lorsgu'un diagnostic clinique de cancer
sera pose.

L e programme de dépistage doit donc viser a réduire au minimum les effets négatifs potentiels.
C'est pourguoi des mécanismes rigoureux d'assurance de la qualité doivent étre mis en place.
C'est aussi pourguoi tous les moyens doivent étre pris pour fournir une information adéquate au
bon moment, pour raccourcir les délais autant que possible et pour atténuer les situations causant
du stress et de I'anxiété chez lafemme.

1.4 Lasituation du dépistage au Québec

Depuis quelques années, |e Québec envisage la mise en place d'un programme de dépistage du
cancer du sein sur I'ensemble de son territoire, comme le recommande le Conseil d'évaluation des
technologies de la santé du Québec. Le Conseil constatait, en 1993, que beaucoup d'activités de
dépistage du cancer du sein ont déja cours au Québec. Depuis 1991, il se fait environ 340 000
examens de mammographie par année au Québec et cela représente pres de 323 000 femmes
examinées.

Les statistiques antérieures a 1991 indiquaient que les femmes de 40 a 49 ans et les femmes de
50 a 69 ans se partageaient a peu prés également ces mammographies. Toutefois, les statistiques
les plus récentes montrent que le taux de mammographies saccroit chez les femmes de 50 a 69
ans et diminue chez les femmes plus jeunes. L es derniéres données de Santé Québec confirment
cette évolution. En 1992-1993, 49 % des femmes de 50 a 69 ans déclaraient avoir subi une
mammographie au cours des deux dernieres années. Ce pourcentage a doublé depuis 1987.

Au cours de I'année 1995, 343 823 femmes furent examinées pour 361 793 mammographies. Par
ailleurs, 196 620 femmes du groupe d'age de 50 a 69 ans ont subi 206 998 examens par
mammographies; 88 714 femmes du groupe d'age de 40 a 49 ans ont quant a elles passé 93 778
mammographies.

Selon les données du MSSS, en 1995, le Québec comptait 143 centres de mammographie,
hépitaux ou cliniques privées de radiologie, offrant des examens dans ce secteur. Malgreé les
ressources importantes qui y sont affectées, ce secteur est caractérisé par une grande dispersion
de laproduction et une faible productivité. Les mécanismes de contrdle de la qualité y sont peu
développés et aucun systéme d'information ne vient y appuyer |'assurance de la qualité et la
coordination des interventions. En conséquence, les effets bénéfiques reconnus des programmes
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de dépistage sur la mortalité peuvent difficilement se manifester et la qualité nécessaire pour
réduire les effets négatifs du dépistage est loin d'étre garantie. L'organisation des services est
aussi trés peu efficiente, compte tenu du fait que de nombreux centres de mammographie ont un
faible volume d'examens.

2 LE PROGRAMME QUEBECOISDE DEPISTAGE DU CANCER DU SEIN (PQDCS)

2.1 Lesenjeux del'implantation d'un programme de dépistage structuré

Pour répondre aux orientations de la Politique de la santé et du bien-étre et, particulierement, a
I'objectif visant a réduire la mortalité causée par le cancer du sein, il est nécessaire que la situation
actuelle de distribution des services de mammographie soit modifiée par I'implantation d'un
programme structuré de dépistage du cancer du sein répondant aux plus hauts standards de
gualité et de performance utilisés dans ce type de programme a travers le monde.

Un tel programme doit permettre I'atteinte des résultats escomptés en faisant la meilleure
utilisation possible des ressources en place. Equitable et accessible atous les sous-groupes de la
population, il doit favoriser la participation des femmes en respectant le principe du consentement
éclairé.

Untel programme, tout en fixant des orientations, des normes et des exigences nationales, doit
aussi sinscrire dans la philosophie actuelle de gestion des services de santé, qui laisse une place
prépondérante aux régions pour organiser leurs services en fonction de leurs caractéristiques
particulieres.

2.2 Lesassisesdu PQDCS

L es conditions nécessaires a la réalisation d'un programme de dépistage du cancer du sein et les
orientations actuelles du systeme de santé visant I'intégration des services et la responsabilisation
des régions exigent qu'on appuie le programme de dépistage sur cing assises fondamentales :

m  Assurance de laqualité

Larecherche constante de la plus grande qualité des services est a la base du Programme
guébécois de dépistage du cancer du sein et doit étre considérée comme la condition
essentielle a saréussite. En effet, il serait inutile, et méme probablement dommageable, de
mettre en place un programme de dépistage du cancer du sein ou la qualité des services ne
serait pas assurée. La qualité de I'approche générale envers les femmes, incluant la
promotion du programme, l'accuell, le suivi et le soutien, est sans doute une condition
essentielle a I'acceptation du programme. La qualité du dépistage proprement dit, qu'il
sagisse du mammographe et de ses composantes, des techniques ou des services
professionnels, est la base méme du programme et reste la seule garantie permettant de
réduire les effets négatifs du dépistage liés aux résultats faussement positifs ou négatifs.



Enfin, il n'est pas possible d'obtenir les bienfaits recherchés par |e dépistage sans assurer la
qualité des services d'investigation et de suivi.

L'assurance de la qualité du programme est étayée par un ensemble de normes et
d'exigences fixées au niveau central et par des mécanismes définis. Le principe de
I'évaluation formative a également été retenu. Enfin, un systéme d'information unique, bien
structuré et obligatoire pour toutes les régions, soutiendra notamment I'ensemble des
mécanismes permettant d'assurer la qualité des services.

Gestion par résultats

La performance du programme sera évaluée en fonction de I'atteinte des résultats que
proposent différents objectifs nationaux touchant notamment la participation de la
population viseée, le taux de cancers détectés et la diminution de la mortalité. Chacune des
régies aura a rendre compte des résultats obtenus par rapport a des indicateurs définis a
['avance.

Régionalisation

Une fois établis certaines normes et exigences, et certains mécanismes nationaux, le
Programme québécois de dépistage du cancer du sein sera géré par les régies régionales de
la santé et des services sociaux. La régionalisation vise |'adaptation régionale du
programme, afin de tenir compte des besoins spécifiques, des ressources et des problémati-
ques particulieres a chaque région.

Intégration au réseau des services de santé

Le programme doit Sappuyer sur les ressources humaines et matérielles du réseau des
services de santé et étre réalisé avec la collaboration particuliére des intervenants de
premiére ligne, spécialement des médecins' et des autres professionnels de la santé
concernés par la problématique particuliere du dépistage, des ordres et associations
professionnelles, également touchés par cette problématique, et du réseau de la santé
publigue. Son implantation se fera principalement par |'adaptation des services existants.

Respect des besoins et des droits des femmes

Le Programme québécois de dépistage du cancer du sein sadresse a une population de
femmes asymptomatiques. || importe donc que tous les efforts soient faits pour que leur
participation au programme engendre le moins de stress et de problemes possible. C'est
pourquoi la diffusion d'une information adégquate et adaptée est essentielle. C'est aussi

L e terme « médecin », dans ce document, désigne surtout |'omnipraticien et e gynécologue, mais n'exclut pas
les autres spécialités.

Pour le programme de dépistage, est considérée comme asymptomatique toute femme qui, avant d'étre invitée
aparticiper au dépistage, n'a pas consulté et n'avait pasl'intention de consulter son médecin pour des problémes
aux seins.



pourquoi des services en intervention psychosociale' doivent étre offerts a celles qui en
éprouvent le besoin.

2.3 Lesbutsdu programme

L e Programme québécois de dépistage du cancer du sein est instauré dans le but :

de diminuer la mortalité causée par le cancer du sein;
d'améliorer au maximum la détection précoce du cancer du sein dans la population visée;

d'assurer atoutes les femmes visées des mammographies de dépistage de qualité réalisées
dans des centres certifiés et désignés;

d'assurer un dépistage répondant a de trés hauts standards de qualité, d'efficacité et
d'efficience;

d'assurer des services visant le maintien de la qualité de vie des femmes et ce, en tenant
compte des besoins et des droits de celles-ci, particuliérement de leur droit &la confidentia-
lité et de leur droit de prendre des décisions éclairées;

de garantir la continuité de services que suppose e dépistage.

2.4 Lesobjectifsdu programme

Plusieurs objectifs sont visés par le Programme québécois de dépistage du cancer du sein. Qu'ils
aient trait aux résultats a atteindre ou qu'ils proposent des étapes ou des processus, ils sont tous
interreliés et nécessaires alaréalisation du programme. Le programme poursuit donc les objectifs
suivants::

réduire, d'ici 2006, le taux de mortalité causée par le cancer du sein chez les Québécoises
invitées au dépistage d'au moins 25 % par rapport au taux de 1996;

atteindre et maintenir une participation d'au moins 70 % des Québécoises de 50 a 69 ans au
Programme québécois de dépistage du cancer du sein;

sensibiliser les femmes visées par le programme de dépistage a la problématique du cancer
du sein et les informer sur le programme de dépistage;

sensibiliser tous les intervenants concernés par la problématique du cancer du sein et les
informer sur le programme de dépistage pour les femmes de 50 a 69 ans;

L'intervention psychosociale comprend le soutien et le « counselling », ou consultation individuelle.
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m effectuer un dépistage par mammographie aux deux ans chez les femmes participant au
programme;

m réaliser 100 % des examens de mammographie de dépistage dans des centres désignés,
répondant & des exigences et critéres précis de certification et participant aux activités visant
|'assurance de la qualité;

m assurer a toutes les femmes participant au dépistage par mammographie un accueil, un
soutien et un suivi de grande qualité, répondant a leurs besoins et favorisant le maintien de
leur qualité de vie;

= fournir des services de dépistage et de référence pour investigation dans un environnement
accessible, rassurant et garantissant la discrétion et I'intimité requises;

® maximiser la détection des cancers, particulierement des tumeurs de petite taille, tout en
réduisant les effets négatifs associés au dépistage;

m réduire les délais entre les différentes étapes du cheminement des femmes, notamment la
réception des résultats de la mammographie, la référence pour investigation et les
différentes procédures requises;

m favoriser la participation active des femmes aux décisions concernant leur santé et le
fonctionnement du programme;

m  assurer laformation appropriée au personnel participant a tout le processus de dépistage et
[ui fournir les informations nécessaires;

m fournir I'information nécessaire a la gestion, al'évaluation et al'assurance de la qualité du
programme colligée et traitée de fagon standardisée, exhaustive et confidentielle;

®m implanter, gérer et adapter le programme avec la participation constante des intervenants
et des femmes.
2.5 Lesparamétresdu programme
Le Programme québécois de dépistage du cancer du sein est géré par les régies régionales et
adapté aux besoins et aux ressources propres a chaque région. Toutefois, les régies doivent

respecter, dans la réalisation du programme, les paramétres de base définis au niveau central, a
savoir :
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a) Lapopulation visée

Toutes les femmes &gées de 50 a 69 ans, de toutes conditions, sont visees par e Progranme
québécois de dépistage du cancer du sein, quelle que soit la région ol elles habitent™.

b) Ledépistage par mammographie
Le dépistage du cancer du sein est effectué par mammographie. La mammographie de
dépistage est définie comme un examen radiologique des seins, pour larecherche d'une [ésion
mammaire maligne, chez une femme asymptomatique.
Cet examen comprend quatre clichés : une incidence craniocaudale et une incidence oblique
médiolatérale par sein. |l existe des protocoles particuliers a appliquer pour les femmes
porteuses de prothéses mammaires et pour celles ayant des seins volumineux.
c) Lafréquencedu dépistage
La mammaographie de dépistage est répétée aux deux ans.
d) Lagamme de services’
L e programme de dépistage doit garantir aux femmes qui y participent I'ensemble des services
liés au dépistage, alant de l'invitation a participer au programme a |'établissement du
diagnostic final. Ces services comprennent donc :
® |'invitation a participer au dépistage et I'envoi d'information sur le programme;
m |e dépistage par mammographie et le suivi des résultats;
® |'investigation, incluant le diagnostic histopathologique.
e) Centrededépistage
Lamammographie de dépistage n'est effectuée que dans des centres de dépistage, c'est-a-dire

des cliniques radiologiques privées ou des centres hospitaliers, certifiés par |'organisme
guébécois reconnu et désignés par le ministre sur recommandation de larégie régionale. Laloi

1 Sansfaire partie du programme, les femmes de 40 8449 ans & « hauts risques », et les femmes de plus de 70 ans,
ont aussi acceés, sur prescription médicale, a la mammographie de dépistage, aux services de soutien et au x
services particuliers du centre de référence pour investigation.

Leslignes directrices cliniques proposees par le Collége des médecins orienteront les médecins dans la maniére
d'apprécier la notion de « hauts risques ».

2. A titre d'exemple, on retrouvera, al'annexe 1, quel est le cheminement de I'information et des consignes dans
le cadre du PQDCS et, al'annexe 2, une estimation des activités annuelles de dépistage pour une population
visée de 10 000 femmes.
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restreint le droit au remboursement de la mammographie de dépistage par la Régie de
|'assurance-maladie du Québec (RAMQ) aux examens effectués dans les centres désignés.

L a désignation des centres de dépistage

Pour recommander |a désignation d'un centre de dépistage, la régie régionale sappuie sur les
parameétres prévus au programme et sur les éléments suivants :

a) L'organisation desservicesdanslarégion

Pour déterminer quels sont les centres de dépistage qu'elle recommandera au ministre de
désigner, larégie régionale établit les besoins particuliers de la population de son territoire et
définit une distribution des centres qui garantira a la fois la qualité des services et leur
accessibilité.

La régie doit prévoir un nombre restreint de centres dans sa région. En effet, la qualité et la
coordination des interventions, ainsi que la gestion du programme, sont plus efficientes avec un
minimum de centres.

b) Lesconditions préalablesala désignation par le ministre d'un centre de dépistage

Le centre doit étre certifié par I'organisme québécois reconnu, en fonction des normes et des
critéres établis a cette fin par le Ministére et portant notamment sur :

m |a compétence du personnel reconnu par les ordres professionnels;
® |a qualité du mammographe et de ses composantes;

m |esprocédures de maintien, de contréle et de suivi de la qualité du mammographe et de ses
composantes.

c) L'engagement du centrearespecter lesdispositions du programme,
c'est-a-dire:
m assumer |es responsabilités confiées au centre de dépistage;

m respecter toutes les normes et exigences permettant d'assurer la qualité des services et
appliguer les mécanismes d'amélioration jugés nécessaires,

® mettre en application le systéme d'information, des I'adhésion du centre au programme, selon
le guide prévu a cette fin;

m participer al'évaluation de la performance du programme;
m établir des mécanismes avec les médecins et e centre de référence pour investigation afin

d'assurer la continuité des services offerts;
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m garantir une capacité d'accueil minimale pour la mammographie, définie par la régie
régionale, et qui devrait étre d'au moins 4 000 mammographies par année pour un centre en
milieu urbain®.

L a désignation des centres de référence pour investigation

a)

b)

C'est en tenant compte des caractéristiques particuliéres de la clientéle visée, au départ
asymptomatique, que les investigations et la planification des traitements doivent étre
organisées et assumeées par une équipe multidisciplinaire. Ces services doivent étre de grande
qualité, répondre aux besoins des femmes et étre accessibles. Ils sont organisés dans des
centres spécialisés et désignés par larégie régionale, lorsgu'ils sont offerts sur son territoire,
ou par entente avec d'autres régies, lorsgu'ils sont offerts sur des territoires avoisinants. Pour
désigner un centre de référence pour investigation, la régie régionale Sappuie sur des
parameétres reliés aux éléments suivants :

L 'organisation des services dansla région
m | arégie régionale désigne un nombre restreint de centres de référence pour investigation.

Les conditions préalables a la désignation, par la régie régionale, du centre de
référence pour investigation

m |e centre respecte les normes applicables, dont celles exigées par les ordres professionnels.

m |ecentre est certifié centre de mammographie par I'organisme québécois reconnu, selon les
mémes normes et critéres que les centres de dépistage.

L'engagement du centre a respecter lesdispositions du programme, c'est-a-dire:
m assumer |es responsabilités confiées au centre de référence pour investigation;

m respecter les normes et exigences permettant d'assurer la qualité des services et appliquer les
mécanismes d'amélioration jugés nécessaires,

® mettre en application le systéme d'information, des I'adhésion du centre au programme, selon
le guide prévu a cette fin;

m participer al'évaluation de la performance du programme;

m établir des mécanismes avec les médecins et les centres de dépistage par mammographie afin
d'assurer la continuité des services offerts;

Dans le présent document, un « milieu urbain » désigne un milieu dont la population totale est de 100 000
personnes et plus.
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m assurer |'expertise nécessaire, soit les services d'une équipe multidisciplinaire participant au
diagnostic et au traitement du cancer du sein, et comprenant au minimum un radiologiste,
un chirurgien, un pathologiste et un professionnel en intervention psychosociale.

3 LESNORMESET LESEXIGENCESDE QUALITE

Il ne fait aucun doute que le Programme québécois de dépistage du cancer du sein doit étre un
programme axé sur la qualité. Plutét que de définir par le menu détail le « comment faire »,
I'approche retenue dans ce cadre de référence vise plutét a déterminer quelles sont les normes et
les exigences de qualité que I'ensemble des services régionaux doivent rencontrer. Ces normes
et exigences se rattachent a des objectifs explicites du programme. Cette approche est d'autant
plus appropriée qu'elle respecte le contexte d'organisation du réseau de la santé en favorisant
['autonomie des régions et des différentes catégories de professionnels contribuant au programme.

L 'assurance de la qualité poursuit fondamentalement deux objectifs : la garantie de ce que le
programme est en mesure d'offrir a sa clientéle et la recherche de I'excellence. L'assurance de la
qualité suit un processus a caractére formatif par lequel 1a qualité des interventions est mesurée,
comparée a des indicateurs reconnus, puis réajustée.

Les normes font office d'indicateurs qui permettent de poser un diagnostic sur les résultats des
services régionaux et, plus globalement, sur la situation québécoise. Ces indicateurs sont issus
de I'expérience acquise grace aux programmes de dépistage mis en place depuis quelques années
en Europe, en Australie et au Canada. Peu de programmes de dépistage touchant d'autres
problémes de santé disposent d'autant de matériel validé permettant de vérifier si les résultats
préliminaires obtenus sont susceptibles d'entrainer la réduction attendue de la mortalité.

Evidemment, pour rencontrer ces normes, un certain nombre d'exigences ont été définies. Dans
lamesure du possible, ces exigences ont été établies de fagon alaisser un maximum de latitude
aux régies régionales dans la fagcon d'organiser leurs services.

Ce chapitre comprend donc :

m |es objectifs de qualité retenus, en relation avec les objectifs généraux du programme;

® |esnormes correspondantes, ce qui implique I'utilisation de critéres quantitatifs (ex. : 90 %)
pour définir les résultats escomptés pour chacune de ces normes;

® |esexigences arencontrer, c'est-a-dire les mécanismes ou autres procédures a instaurer, dont
I'existence peut généralement étre vérifiée (I'italique et les caractéres gras sont utilisés pour
faire ressortir les exigences susceptibles d'étre vérifiées).

L es objectifs, normes et exigences de qualité portent sur les différents volets du programme et
sont regroupées de la fagon suivante :
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® |a participation au programme de dépistage;

m |e contrble et le suivi de la qualité technigue du mammographe et de ses composantes;
m |es services de dépistage et de référence pour investigation;

m |e systéme d'information;

m |aformation.

Les aspects liés ala qualité de vie, au respect de la vie privée et au consentement éclairé des
participantes ne font pas I'objet d'une section particuliére, mais ont été intégrés aux différents
volets du programme. Parce qu'ils constituent des composantes essentielles a toutes les étapes de
I'implantation et du fonctionnement du programme, ces ééments ont été intégreés, d'entrée de jeu,
dans les différentes sections de ce chapitre. || en va de méme pour |'approche générale envers les
femmes, qui touche notamment aux activités de promotion du programme, al'accueil, au suivi
et au soutien.

Il importe de signaler que certains objectifs de qualité ne disposent pas de normes. Dans certaines
circonstances, il peut étre difficile d'attribuer des normes. On ne doit toutefois pas sous-estimer
I'importance de ces objectifs. Parallélement, il faut comprendre que les objectifs, normes et
exigences ne sont pas statiques et qu'ils seront adaptés et révisés régulierement en fonction de
I'évolution des connaissances, des techniques et des résultats du programme.

Il est vraisemblable que ces normes ne pourront étre respectées pendant la phase d'implantation
du programme (c'est-a-dire durant les deux ou trois premiéres années). Toutefois, on devrait
assister a une progression rapide et continue des résultats obtenus pour les principaux indicateurs
de performance et qualité.

On retrouvera finalement dans ce chapitre une définition de la contribution des paliers central,
régional et local en matiére d'assurance de la qualité.

3.1 Objectifs, normes et exigences de qualité portant sur la participation au programme
de dépistage

Le taux de participation au Programme québécois de dépistage du cancer du sein est I'un des
éléments essentiels pour permettre au programme de rencontrer son objectif ultime, consistant
en laréduction de lamortalité causée par le cancer du sein. Cette section comprend les objectifs,
normes et exigences qui portent sur le recrutement de la population visée, ainsi que sur la
diffusion de l'information et la promotion du programme.

L es objectifs généraux liés ala participation de la population sénoncent comme suit :

m giteindre et maintenir une participation au programme d'au moins 70 % des Québécoises
agées de 50 a 69 ans;

m sensibiliser les femmes visées par |e programme de dépistage a la problématique du cancer
du sein et les informer sur le programme de dépistage;

1.  Lerecrutement comprend l'invitation & participer au programme, larelance et le rappel.

16



m sensibiliser tous les intervenants concernés par la problématique du cancer du sein et les
informer sur le programme de dépistage pour les femmes de 50 a 69 ans.

m effectuer un dépistage par mammographie aux deux ans chez les femmes participant au
programme;
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L es objectifs, normes et exigences de qualité portant sur la participation de la population sont les

suivants :

Objectifs

Normes

Exigences

311

Favoriser la participation des fem-
mes visées par le programme de
dépistage.

Chague année, 45 % des femmes
visées recoivent une premiére invi-
tation' personnalisée. Cette mesure
apour but d'atteindre 90 % des fem-
mes sur une période de deux ans.

L es femmes doivent recevoir une

invitation personnalisée lorsqu'el-
les deviennent admissibles au pro-
gramme de dépistage.

Larégie régionale doit préparer un
plan de recrutement (annexe 3) et
un plan de communication tenant
compte de la nécessité de rejoindre
les différents sous-groupes de la
population. Larégie régionale doit
également faciliter la collaboration
des groupes du milieu intéressés a
participer au processus de mobilisa-
tion des femmes.

3.1.2
Encourager les femmes visées a
passer un examen tous les deux ans.

90 % des femmes participantes sont
rappel ées aux deux ans.

L es femmes ayant participé une fois
au programme doivent étre rappe-
lées tous les deux ans?, pour un
autre examen, jusqu'a leur 69°
année.

3.13

Informer adéquatement toutes les
personnes concernées par le pro-
gramme (toutes les femmes du Qué-
bec, les médecins et autres interve-
nants concernés).

Larégie régionale doit préparer un
plan de communication pour an-
noncer le démarrage des activités
régionales de dépistage. Ce plan
doit étre complémentaire au plan
de communication national.

1.  Une premiére invitation sera envoyée a toutes les femmes de 50 & 69 ans lors des deux premiéres années
d'implantation du programme, et, par la suite, elle sadressera aux femmes qui atteindront I'age de 50 ans.

2. Lesysteme d'information du programme identifie les femmes qui doivent étre rappel ées.
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3.2 Objectifs, normes et exigences portant sur le controle et le suivi de la qualité des
examens de mammogr aphie

L e Programme québécois de dépistage du cancer du sein met en place des mécanismes visant a
offrir aux femmes des examens de mammographie de qualité. Ces mécanismes touchent les
aspects suivants::

® |e mammographe et ses composantes, comprenant notamment |'appareil a développer, le film
et son développement, |es cassettes et les conditions de lecture;

m |es activités régulieres de vérification de la qualité;

® |a contribution des intervenants.

L'objectif suivant exprime la volonté du programme d'assurer aux femmes cette qualité :
m réaliser 100 % des examens de mammographie de dépistage dans des centres désignés,

répondant & des exigences et critéres précis de certification et participant aux activités visant
|'assurance de la qualité.
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Les éléments relatifs au contréle et au suivi de la qualité technique du mammographe et de ses
composantes, ainsi qu'a la réalisation de I'examen de mammographie, sont présentés dans des
documents traitant explicitement de ces sujets. Compte tenu de la quantité et du caractére
technique de ces éléments, ceux-ci ne seront pas reproduitsici.

Objectifs

Normes

Exigences

321

Sassurer que la qualité du mammo-
graphe et de ses composantes a été
vérifiée par un physicien biomédi-
cal.

100 % des centres du programme
sont inspectés annuellement ou lors
de modifications.

Uneinspection annuelle ou lors de
modifications est effectuée par un
physicien biomédical compétent et
reconnu et faite selon les exigences
du Manuel de contrdle de la qua-
lité — Volume 2 — Physicien
biomédical” ™.

3.22

Sassurer du maintien de la qualité et
de la stabilité du mammographe, de
la qualité des composantes et des
clichés, et prévenir les bris de fonc-
tionnement.

100 % des centres du programme
respectent les normes précisées dans
le Manuel de contréle dela qualité
Volume 1 — Technologue en
radiologie.

Les procédures définies dans le
Manuel de contréle de la qualité —
Volume 1 — Technologue en radio-
logie* doivent étre appliquées. Ce
manuel fait état des exigences liées
aux procédures de contréle et de
suivi de la qualité technique du
mammographe et de ses composan-
tes.

3.23

Sassurer que tous les centres du
programme respectent les conditions
de fonctionnement prévues par le
PQDCS.

Ces normes sont précisées dans le
Manuel de contréle de la qualité —
Volume 3 — Radiologiste .

Lesresponsabilités définies dans le
Manuel de contrble de la qualité
— Volume 3 — Radiologiste’ doi-
vent étre appliquées. Ce manuel fait
état des exigences liées aux respon-
sabilités des radiologistes et du
gestionnaire du centre de mammo-
graphie, qu'il soit radiologiste ou
directeur des services profession-
nels; ces exigences s'adressent aussi
atoute personne déléguée par le
gestionnaire du centre pour occuper
les fonctions précitées.

1.  Vous retrouverez ces manuels de contrdle de la qualité a l'intérieur du Guide de contr6le et de suivi de | a
qualité des examens de mammographie.
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3.3 Objectifs, normes et exigences de qualité portant sur les services de dépistage et de
référence pour investigation

Laqualité des services de dépistage et de référence pour investigation dépend d'un grand nombre
d'édéments, notamment de la qualité des actes professionnels, des délais pour obtenir ces services,
de I'approche du programme a I'égard des femmes, incluant I'accueil, le suivi et I'intervention
psychosociale offerts aux femmes et aleurs proches.

On ne doit pas sous-estimer |'importance de la satisfaction de la clientéle par rapport aux services
de dépistage et de référence pour investigation et son influence sur |'adhésion et |a participation
assidue des femmes au programme. |1 est par ailleurs essentiel que les besoins et les droits des
femmes, incluant le respect de leur vie privée et de leur confidentialité, soient respectés tout au
long du cheminement de celles-ci dans le programme de dépistage. Une prise de décision éclairée
guant a la participation au dépistage est une condition essentielle et doit reposer sur une
information compl éte et honnéte.

Les objectifs généraux du programme ayant trait aux services de dépistage et de référence pour
investigation sont les suivants :

m assurer a toutes les femmes participant au dépistage par mammographie un accueil, un
soutien et un suivi de grande qualité, répondant a leurs besoins et favorisant le maintien de
leur qualité de vie;

m fournir des services de dépistage et de référence pour investigation dans un environnement
accessible, rassurant, et garantissant la discrétion et I'intimité requises;

® maximiser la détection des cancers, particulierement des tumeurs de petite taille, tout en
réduisant les effets négatifs associés au dépistage;

m réduire les délais entre les différentes étapes du cheminement des femmes, notamment la
réception des résultats de la mammographie, la référence pour investigation et les différentes
procédures requises,

m favoriser la participation active des femmes aux décisions concernant leur santé et le
fonctionnement du programme.

La présente section est divisée en deux parties. La premiére partie traite des objectifs, des normes
et des exigences relatifs aux services dispensés tout au long du cheminement des clientes dans
le programme. On y traite notamment des notions liées a I'accessibilité des services, au

1.  Deslieux physiques permettant des échanges discrets entre le personnel et chaque femme, lorsgque nécessaire,
assurent le droit & la confidentialité. L'intimité est pour sa part préservée lorsgue I'aménagement des lieu x
permet &lafemme de se dévétir et d'obtenir sa mammographie sans crainte d'étre importunée. 1l y aurait lieu
d'envisager des plages horaires ou une salle d'attente réservées ala clientéle du programme (comme plusieurs
programmes |'on fait).
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consentement écrit des participantes, alatransmission des résultats et aux délais pour obtenir des
services.

La seconde partie sattache plutdt aux résultats attendus des services de dépistage et d'investiga-
tion diagnostique et aux activités visant I'assurance de la qualité. Les cibles de résultats visés y
sont présentées; celles-ci permettront de vérifier si la performance du programme est bonne, tant
dans sa capacité a détecter les cancers de fagon précoce que dans sa capacité aréduire les effets
négatifs du dépistage.

Qualité et cheminement de la clientéle dansle programme

Objectifs

Normes

Exigences

331
Favoriser |'accés et la participation
des femmes au programme.

85 % des femmes ont un délai
d'attente* maximal de 30 jours
ouvrables entre le moment ou elles
prennent rendez-vous pour la mam-
mographie de dépistage et le

L e centre de dépistage planifie avec
la patiente son rendez-vous en
fonction de son cycle menstruel et
I'informe des avantages de cette
précaution?.

rendez-vous lui-méme.
Le systéme d'information offre le
support de gestion des délais néces-
saire al'aménagement des rendez-
vous.

1. Le délai d'attente pour obtenir une mammographie de dépistage doit étre le plus réduit possible, de fagcon a
maximiser la participation des femmes (éviter les oublis, |a démobilisation ou I'anxiété générés par cet examen).

2. La date du rendez-vous doit étre prévue en fonction du cycle menstruel naturel de la femme ou d'un cycl e
déterminé par la prise d'hormones, de fagcon a diminuer la douleur que pourrait occasionner la compression des
seins lorsgu'ils sont particuliérement sensibles.

22



Objectifs

Normes

Exigences

332

Fournir aux femmes les éléments
d'information nécessaires a une
prise de décision éclairée quant &
leur participation au programme.

100 % des femmes participant au
programme ont regu les informa-
tions nécessaires a une prise de
décision éclairée.

Des outils d'information adéquats
doivent étre offerts aux participan-
tes. Ces outils porteront sur:

m |aphysiologie du sein, les mala-
dies bénignes et le cancer du
sein;

®m |e programme de dépistage et
ses objectifs;

I'efficacité de la mammaographie;
le déroulement de la mammo-
graphie;

m |afréquence de dépistage re-
commandée;

m |aportée des résultats du dépis-
tage;

m |es étapes qui suivent la mam-
mographie;

® |es examens complémentaires
(examen clinique et auto-  exa-
men des seins);

m |es modalités de participation au
programme;

m |aconfidentialité des données
fournies;

m |anécessité de désigner un mé-
decin a qui seront envoyés les
résultats’;

m |aréférence a son médecin ou le
renvoi a une ligne téléphonique
(ex. : Info-santé) pour en savoir
plus.

On doit aussi mettre & la disposition
des femmes un bilan annuel portant
notamment sur les normes de con-
trole et d'assurance de la qualité et
sur les performances du
programme.

1.

L'information devrait inciter |la femme a consulter son médecin ou a considérer sérieusement |a pertinence de

se choisir un médecin et de le consulter avant de se présenter au centre de dépistage. La consultation médicale
n'est toutefois pas obligatoire. Les femmes n'ayant pas de médecin devront en désigner un.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.33
Assurer un accueil et une informa-
tion adéquate au centre de dépista-

ge.

Une procédure d'accueil au centre
de dépistage doit étre mise en place
pour :

m procéder al'accueil de chaque
femme;

®  répondre aux questions des
femmes et informer celles-ci du
déroulement des examens et des
procédures;

m expliquer lanature et la portée
du consentement;

m aider lafemme aremplir son
formulaire d'inscription au pro-
gramme, si nécessaire;

m évaluer le niveau d'anxiété gé
néré par |'examen de dépistage.

3.34

Respecter la confidentialité et s'as-
surer que les femmes comprennent
ce qu'implique leur participation au
programme et autorisent la trans-

mission des données les concernant.

100 % des femmes qui acceptent de
participer au programme autorisent
par écrit, aux fins du programme,
I'utilisation des données les concer-
nant*.

Une autorisation de transmission
des données aux fins du pro-
gramme est complétée par chaque
femme participant au programme.
La participation d'une femme im-
pligue que celle-ci consente al'uti-
lisation de I'information la concer-
nant pour le rappel et le suivi, si
nécessaire, et pour |'évaluation du
programme.

Le suivi d'un résultat positif est
réalise indépendamment de la parti-
Cipation au programme.

1 Lesfemmes qui ne consentent pas a participer au programme peuvent tout de méme obtenir leur mammogra-
phie; les résultats sont alors acheminés selon les modalités habituelles, c'est-a-dire & leur médecin. Toutefois,
aucun rappel ne pourra étre effectué chez ces femmes.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.35

Confirmer le réle du médecin en
tant qu'intervenant de premiére
ligne et affirmer I'importance de sa
contribution a toutes les étapes du
programme de dépistage.

100 % des femmes participant au
dépistage doivent identifier un mé-
decin qui recevra leurs résultats.

Chague régie régionale doit prévoir
des mécanismes pour |'identifica-
tion du médecin et pour la trans-
mission des résultats.

L'identification d'un médecin a qui
seront envoyeés les résultats du
dépistage est obligatoire. Les fem-
mes doivent pouvoir compter sur le
soutien de leur médecin en cas de
doute ou de positivité de la mam-
mographie. Le médecin doit étre
systématiquement informé des ré-
sultats du dépistage et de I'évalua-
tion diagnostique de sa patiente.

L e programme doit favoriser la
participation du médecin a toutes
les étapes du cheminement et du
Suivi.

L es régies régionales doivent envi-
sager des solutions pour le choix
d'un médecin chez les femmes qui
n'en auraient pas’.

3.36

Reconnaitre la présence de sympt6-
mes’ et inciter lafemme a consulter
une ressource appropriee.

100 % des femmes qui se présentent
au centre de dépistage et chez qui
on reconnait des symptémes sont
dirigées vers leur médecin ou vers
une ressource appropriee.

La présence d'éléments signalant
des symptdmes ou des signes clini-
ques dans le questionnaire auquel
doit répondre chaque participante
devra attirer |'attention du personnel
du centre de dépistage. Lafemme
sera alors encouragée a consulter
son médecin dans les plus brefs
délais.

1 Il est probable que le nombre de femmes n'ayant pas de médecin soi t limité; dans cette situation, une alternative
devra étre prévue. Une liste de médecins qui acceptent de voir ces femmes et de recevoir leurs résultats sans
les connaitre pourrait étre une solution intéressante.

2. L es symptdmes sont identifiés grace a un questionnaire administré au centre de dépistage.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.3.6 (suite)

La mammographie de dépistage est
tout de méme réalisée lors de cette
visite. Selon I'importance des si-
gnes et des symptdmes, lafemme
sera dirigée vers la ressource jugée
appropriée, aprés consultation du
médecin de celle-ci.

Chaque centre de dépistage doit
colliger les données sur ces cas
dans le systéme d'information,
puisque le fait que certaines fem-
mes se présentent avec des sympt6-
mes est un effet indirect du pro-
gramme.

3.37

Réduire le délai d'attente des résul-
tats de la mammaographie afin de
minimiser |'anxiété que pourrait
susciter cette attente.

95 % des résultats négatifs du dé-
pistage doivent étre recus par la
femme et par son médecin dans les
dix jours ouvrables suivant la date
de la mammaographie.

Une procédure de transmission
des résultats négatifs doit étre
congue, en relation avec le systeme
d'information du programme.

Pour lesrésultats négatifs, une
lettre annongant ces résultats ala
femme, de méme qu'une lettre
adressée & son médecin et incluant
le rapport de I'examen, doivent étre
acheminés dans les dix jours ouvra-
bles suivant la date de la mammo-
graphie. Latransmission des résul-
tats est effectuée par le responsable
désigné du centre de dépistage.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.3.7 (suite)

95 % des résultats positifs du dépis-
tage doivent étre recus par le méde-
cin de lafemme dans les cing jours
ouvrables suivant la date de |la
mammographie.

95 % des résultats positifs du dépis-
tage doivent étre recus par lafemme
dans les dix jours ouvrables suivant

la date de sa mammographie.

Une procédure de transmission
des résultats positifs doit étre mise
en place, en relation avec le
systéme d'information du
programme. Cette procédure visera
ace gque lafemme obtienne son ré-
sultat de la part de son médecin
avant gu'une lettre émanant du pro-
gramme ne lui soit transmise.

Pour lesrésultats positifs, une
lettre annongant e résultat, accom-
pagnée du rapport de dépistage, est
acheminée au médecin. Ce dernier
est contacté rapidement (par télé-
phone ou par télécopieur, dans les
24 a 48 heures suivant la lecture de
la mammographie) par le responsa-
ble désigné du centre de dépistage.

Le médecin établit |e contact avec
lafemme, |e plus rapidement possi-
ble, larecoit en consultation (de
préférence), répond a ses questions,
[ui remet le dépliant préparé par le
programme et organise rapidement
un rendez-vous au centre de réfé-
rence pour investigation.

Si le médecin dirige lafemme ail-
leurs qu'au centre de référence, il en
avise la coordination des services,
de facon a ce que la collecte des
données de I'investigation puisse
étre assurée.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.3.7 (suite)

Une lettre est tout de méme ache-
minée & lafemme par le responsa-
ble désigné du centre de dépistage
(par mesure de securité), mais on
prendra soin d'avoir contacté son
medecin avant (viser le dixieme
jour ouvrable aprés la mammogra-
phie pour laréception de cette let-
tre).

Cette lettre suggeére a lafemme de
consulter son médecin, si ce n'est
déjafait, et lui donne les coordon-
nées d'une personne-ressource du
programme susceptible de répondre
a ses questions.

Les régies régionales doivent pré-
voir des mécanismes pour suppléer
a I'absence éventuelle du médecin
de la femme (ex. : vacances), de
facon a ce qu'aucune femme dépis-
tée ne soit laissée a elle-méme
aprés avoir appris que le résultat de
sa mammographie est positif.

Il est possible que certaines régions
moins bien pourvues en ressources
meédicales aient besoin de mécanis-
mes de transmission des résultats
positifs différents (ex : délais d'ac-
cés aux médecinstréslongs). La
coordination des services devraace
moment envisager la possibilité de
transmettre directement les résultats
alafemme concernée, sans inter-
vention du médecin, et devra sassu-
rer qu'un premier rendez-vous au
centre de référence pour investiga-
tion soit pris avec diligence.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.38
Assurer avec diligence la référence
pour investigation des femmes

ayant une mammaographie anormale.

100 % des femmes dépistées et
100 % de leurs médecins sont re-
joints. 90 % de ces femmes obtien-
nent un premier rendez-vous au
centre de référence pour investi-
gation al'intérieur des douze jours
ouvrables suivant la date de la
mammographie.

70 % des femmes obtiennent un
diagnostic définitif ou une recom-
mandation de procéder a une biop-
sie ouverte al'intérieur des cing
jours ouvrables suivant le premier
rendez-vous au centre de référence
pour investigation.

Chague régie régionale doit mettre
en place des mécanismes et déter-
miner qui est responsable de s'as-
surer que toutes les femmes positi-
ves ont été rejointes et qu'elles ont
été soumises a une investigation a
['un des centres de référence asso-
Ciés au programme ou dans |'éta-
blissement de leur choix (& moins
gue la cliente refuse I'investigation).

Par mesure de sécurité, le systéme
d'information du programme devrait
pouvoir signaler aux personnes
responsables qu'aucun rendez-vous
n'a été pris au centre de référence
pour investigation aprés les 30 jours
ouvrables suivant la date de la
mammographie.

3.39

Fournir des services adaptés aux
besoins des femmes au centre de
référence pour investigation en
portant une attention particuliére a
['anxiété générée par e dépistage et
au besoin d'information compl é-
mentaire.

Une procédure d'accueil doit étre
mise en place au centre de réfé-
rence pour investigation de fagon
a:

m procéder adéquatement al'ac-
cueil de chaque femme;

m répondre & ses questions et I'in-
former du déroulement des exa-
mens et des procédures,

m  offrir & chagque femmele
dépliant explicatif fourni par le
programme (Sil n'a pas été
remis par le médecin);

m expliquer lanature et la portée
du consentement, si celui-ci est
nécessaire;

m évaluer le niveau d'anxiété gé
néré par la nécessité de procéder
a des examens complémentaires.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.3.10

Favoriser un choix éclairé des fem-
mes au regard des procédures liées &
I'investigation et aux traitements,
lorsque nécessaire.

100 % des femmes ont recu une
information adéquate leur permet-
tant de donner leur consentement
écrit al'investigation et aux traite-
ments si nécessaire.

Un consentement écrit de la
femme doit étre obtenu, si néces-
saire.

3311

Assurer une intervention psychoso-
ciale aux femmes et a leurs proches
lors du dépistage, de I'investigation
et du traitement.

90% des femmes et de leurs proches
qui sont référés par les autres
intervenants du programme recoi-
vent une intervention psychosociale

appropriée.

100% des femmes et de leurs pro-
ches sont informés de I'existence de
groupes d'entraide.

Un professionnel en intervention
psychosociale doit étre disponible.

Les services de ce professionnel
sont dispensés la ou lafemme re-
coit I'ensemble de ces services.

Le professionnel doit informer les
femmes et leurs proches de I'exis-
tence de groupes d'entraide et de ce
gue ces organismes peuvent offrir.

3.3.12

Favoriser la participation des fem-
mes aux décisions concernant leur
santé et |e fonctionnement du pro-
gramme.

L e programme prévoit des mécanis-
mes de concertation favorisant la
participation active des femmes et
des groupes intéressés par le pro-
bléme du cancer du sein, tant au
niveau central que régional.

Des mécanismes sont mis en place
pour favoriser la participation des
femmes aux décisions cliniques
qui les concernent. Par ailleurs, on
doit prévoir des mécanismes pour
favoriser la participation des fem-
mes, des groupes de femmes ou
des groupes communautaires dans
le processus de révision des orien-
tations et du fonctionnement du
programme aux hiveaux central et
régional.

3.3.13

Viser la satisfaction des femmes a
I'égard des services recus aux cen-
tres de dépistage et de référence
pour investigation.

Chaque régie régionale concoit ou
adapte un moyen® pour évaluer la
satisfaction des femmes.

1 Ce moyen peut étre un questionnaire, un focus group, etc.
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Objectifs

Normes

Exigences

3.3.14

Assurer |a continuité des soins entre
le diagnostic et le traitement et
réduire les délais.

100 % des femmes chez qui un
cancer du sein a été diagnostiqué et
qui ne peuvent étre traitées au cen-
tre de référence pour investigation®
sont dirigées vers un des médecins
du centre de traitement, qui doit les
recevoir al'intérieur d'un délai de
dix jours ouvrables.

Certains mécanismes doivent per-
mettre une prise en charge rapide
des femmes chez qui on a découvert
un cancer. Le programme doit donc
prévoir un accés rapide aux établis-
sements ou milieux de soins sus-
ceptibles d'entreprendre ou de com-
pléter le traitement (ex. : radiothé-

rapie). Des liens doivent aussi étre
assurés avec le médecin de la
femme, qui participera également
au suivi et alaprise en charge de la
patiente. Des mécanismes de com-
munication (ex. : résumé de dos-
sier) doivent enfin étre assurés entre
les médecins procédant au
diagnostic et au traitement.

Indicateursintermédiaires de résultats et activités visant I'assurance de la qualité

Les indicateurs ou normes qui sont proposés dans la présente section méritent d'étre mis en
contexte correctement pour que I'on comprenne leur véritable sens. Ces indicateurs sont tirés de
I'expérience acquise grace a un certain nombre de programmes de dépistage, principalement en
Europe et en Australie. Ces programmes profitent de plusieurs années de fonctionnement et
utilisent eux-mémes ces indicateurs pour procéder al'évaluation réguliéere des résultats de leurs
programmes. Les indicateurs les plus fréquemment utilisés ont été privilégiés dans cette section.

Ces mesures sont intéressantes parce qu'elles permettront de comparer les résultats du programme
guébécois a ceux de programmes menés ailleurs et, éventuellement, de sinterroger sur |'existence
de certains écarts. Toutefois, ces indicateurs ne peuvent étre utilisés de fagon automatique. C'est
la compréhension des écarts qui importe et non la valeur des indicateurs en soi. A bien des
égards, il sagit d'indicateurs globaux ne permettant pas une analyse fine; les taux de détection,
par exemple, ne sont pas exprimés en fonction des catégories d'ége ni en fonction de la répartition
de la population par catégorie d'age, alors qu'il est bien connu que la détection est notamment
influencée par I'age.

1 Il est possible que certains centres de référence pour investigation ne puissent procéder aux traitements, ce qui
implique des ententes préalables pour la référence a un centre de traitement.
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Il est nécessaire de préciser que ces indicateurs ne peuvent sappliquer a de petites populations
(cette notion est encore mal définie et devrafaire I'objet de travaux additionnels) et gu'on devra
se garder d'interpréter des taux avec un dénominateur trop peu élevé.

Beaucoup de travail reste encore a faire pour compléter, réviser et valider les indicateurs du
programme. Les indicateurs les plus importants ont toutefois été retenus et I'information
permettant de les calculer serarecueillie par le systéme d'information du programme. On doit
donc étre trés prudent et ne pas considérer laliste des indicateurs qui suivent comme définitive.
Elle sera bonifiée avec |'expérience et les années.

Un dernier élément mérite d'étre mentionné, méme sil déborde le cadre de |'assurance de la
gualité du programme, au sens strict du terme. |l sS'agit de la nécessité de suivre I'ensemble de la
population cible (approche populationnelle), plutét que de suivre seulement les participantes.
Ainsi, on devraprévoir des mesures portant sur toute la population cible afin que I'ensemble des
changements accompagnant |'implantation du programme dans la population puisse étre pris en
considération, et non seulement les changements observés a l'intérieur du programme. Cette
derniére notion implique que I'on ait accés aux données sur I'ensemble de la population, de méme
gu'a celles portant sur les participantes au programme. Cela implique aussi qu'on établisse des
liens avec d'autres banques de données, incluant le fichier des tumeurs, le fichier des déces, le
fichier Med Echo et le fichier de la RAMQ, et que ces fichiers possédent les informations
requises pour effectuer les analyses pertinentes. Par ailleurs, lataille de latumeur et le nombre
de ganglions envahis sont les informations les plus importantes a ajouter au fichier des tumeurs.
Il faut noter que plusieurs des indicateurs proposés dans cette section devraient étre analysés en
comparant les niveaux ou résultats obtenus par le programme a ceux qui seraient attendus dans
la population en I'absence d'un programme de dépistage (ex. : taux de détection). On devra
également comparer les résultats des indicateurs chez les participantes par rapport aux non-
participantes (en tenant compte, par ailleurs, des problemes de comparabilité de ces deux
populations) et vérifier, par exemple, si lesrésultats du programme dans la détection des tumeurs
sans envahissement ganglionnaire sont réellement supérieurs aux résultats obtenus chez les non-
participantes.
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Objectifs

Nor mes

Exigences

3.3.15

Maximiser |a détection des cancers,
en particulier des tumeurs de petite
taille, sans atteinte ganglionnaire, et
aux stades les plus précoces possi-
ble.

Taux de cancers détectés (tumeurs
canalairesin situ incluses, lobulai-
resin situ non incluses) :

m 5,0 pour 1 000 (dépistage initial)

m 3,5 pour 1 000 (dépistages sub-
séquents)

Cancersinvasifs < 10 mm :

m >30%ou

m > 1.5 pour 1 000 femmes partici-
pantes

Cancersinvasifs < 15 mm :

m > 50 % des cancers ou

m > 25 pour 1 000 femmes partici-
pantes

Proportion des tumeurs canalaires

in situ détectées au premier

dépistage :

®m > 10 % des cancers détectés

Atteinte ganglionnaire négative :

m >70%

Réduction de I'incidence des can-
cers ayant un mauvais pronostic :

m | descancers > 20 mm au dia-
gnostic, selon la catégorie d'age

La coordination des services dans
chaque région, doit procéder al'a-
nalyse ou sassurer de disposer des
résultats d'analyse de ces indica-
teurs de fagon périodique (au mini-
mum une fois I'an). Les données
sont générées par le systéme d'in-
formation.

Par ailleurs, des ententes entre le
programme et les établissements
du territoire (par I'intermédiaire des
archives et des départements de
pathologie) devront étre prévues
pour obtenir les données nominati-
ves concernant les femmes qui
préférent étre suivies ailleurs qu'au
centre de référence pour investiga-
tion, de méme que les données sur
les cancers d'intervalle. Le systeme
d'information gérerala collecte de
I'information et fourniral'informa-
tion sur les autorisations données
par lafemme.
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Objectifs

Nor mes

Exigences

3.3.16

Minimiser les effets négatifs du
dépistage, particuliérement les faux
positifs et les procédures invasives
inutiles.

Taux de référence pour investiga-
tion :

B <7 % (dépistage initial)

m <5 % (dépistages subséquents)

Ratio malin : bénin alabiopsie’ :
= 11
Taux de biopsies bénignes :

m < 5pour 1 000 femmes partici-
pantes (dépistage initial)

m < 3,5 pour 1 000 femmes parti-
cipantes (dépistages subsé-
guents)

Taux de biopsies chirurgicales (ou-
vertes) :

< 2 % des femmes participantes

Cancers dintervalle : cancers dé-
couverts pendant les premieére et
deuxiéme années, et pendant les
années qui suivent un dépistage
considéré comme negatif (celain-
clut les canalaires in situ, mais pas
les lobulaires in situ).

Voir la colonne précédente.

Leratio malin : bénin est un ratio relativement bien défini dansla littérature en provenance de I'Angleterre, en
particulier. Ce ratio suscite toutefois de nombreux commentaires, hésitations et interrogations qui sont
manifestement liés au fait qu'il n'est pas compris et défini de la méme facon par tous. Dans I'attente d'une

révision plus approfondie sur le sujet, lavaleur 1:1 est conservée et le ratio est défini ainsi :

Au numérateur :

on considére comme « malins » tous les cancers diagnostiqués au dépistage (incluant les

cancers diagnostiqués par aspiration al'aiguille fine et les canalaires in situ).

Au dénominateur : « bénin » représente le nombre total de biopsies chirurgicales (ouvertes) consécutives au

dépistage et qui se révélent étre bénignes.

Le lecteur intéressé peut consulter le document suivant : Quality Assurance Guidelines for Surgeonsin Breast

Cancer Screening, NHS Breast Screening Programme, May 1992, 33 p.
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Objectifs

Nor mes

Exigences

3.3.17
Effectuer tous |es examens de dé-

pistage par mammographie dans des
centres désignés qui participent aux

activités visant |'assurance de la
qualité.

100 % des examens de dépistage
sont réalisés dans des centres qui
participent aux activités visant |'as-
surance de la qualité.

Chague centre de dépistage sen-

gage aréaliser des activités visant

['assurance de la qualité et incluant :

& |asaisie desdonnées et leur
transmission au systéme d'in-
formation pour le calcul des
différents indicateurs d'assu-
rance de la qualité;

m |'évaluation systématique et
périodique de la qualité des
examens de mammographie
réalisés (audit), incluant notam-
ment :

m |'évaluation de lavaleur pré-
dictive positive (VPP) et des
indicateurs a portée locale;

m |'application de protocoles de
relecture des mammogra-
phies;

m |a participation aux réunions
périodiques de révision des
cas avec I'équipe du centre de
référence pour investigation
(révision d'une partie des
cancers détectés, des cas
douteux, d'un échantillon de
faux positifs, des cancers
dintervalle);

& |'évaluation de la qualité de
['accueil, de I'information don-
née aux femmes et dela sa-
tisfaction de celles-ci;

m |aparticipation aux activités de

révision de la performance ré-
gionale pour déceler les lacunes
et mettre en place des mesures
correctives;
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Objectifs

Nor mes

Exigences

3.3.17 (suite)

m |aparticipation aux activités de
formation du programme de
dépistage;

m |aproduction d'un bilan des
activités réalisées par le centre
(par I'intermédiaire du systéme
d'information) et incluant :

m |es caractéristiques et le vo-
lume des clientéles;

m |esactivités de contrble et le
suivi de la qualité technique
du mammaographe et de ses
composantes;

m |esactivités d'évaluation de la
qualité des examens de
mammographie;

m |es activités de formation
continue;

m |e bilan portant sur la satis-
faction des femmes.

3.3.18

Sassurer que tous les centres de
référence pour investigation partici-
pent aux activités visant |'assurance
delaqualité.

100 % des centres de référence pour
investigation désignés par le
programme participent aux activités
visant I'assurance de la qualité.

Chague centre de référence pour
investigation sengage a réaliser des
activités visant |'assurance de la
qualité et incluant :

®m |a saisie des données et leur
transmission au systéme d'in-
formation du programme pour
le calcul des différentsindica-
teurs d'assurance de la qualité;

m |'évaluation dela qualité de
['accueil, de I'information don-
née aux femmes et de la satis-
faction de celles-ci;
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Objectifs

Nor mes

Exigences

3.3.18 (suite)

m |aparticipation aux réunions
périodiques de révision des cas
avec les équipes des centres de
dépistage (révision d'une partie
des cancers détectés, des cas
douteux, d'un échantillon de
faux positifs, des cancers d'in-
tervalle);

m |'application de protocoles de
révision des lames de patholo-
gie problématiques;

m |a participation aux réunions
périodiques derévision de la
performance régionale pour
déceler leslacunes et mettre en
place des mesures de correction
appropriées,

m |aparticipation aux activités de
formation du programme de
dépistage;

m |aproduction d'un bilan des
activités réalisées par le centre
(par I'intermédiaire du systéme
d'information) et incluant :

m |es caractéristiques et le vo-
lume des clientéles;

m |e bilan des actes diagnosti-
ques,

m |esrésultats des investiga-
tions;

m |esactivités de contréle et de
suivi de la qualité technique
du mammaographe et de ses
composantes;

m |es activités de formation
continue;

m |e bilan de la satisfaction des
femmes.
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Objectifs

Nor mes

Exigences

3.3.19

Sassurer que les centres de réfé-
rence pour investigation offrent des
services répondant a de hauts stan-
dards de qualité.

100 % des centres doivent utiliser
les protocoles d'investigation révi-
sés réguliérement par le comité
d'experts du programme.

Les protocoles d'investigation doi-
vent préciser quelles sont les diffé-
rentes procédures requises a chaque
étape de l'investigation en fonction
des différentes possibilités de pré-
sentation clinique. Ces protocoles
sadressent aux deux types de clien-
teles susceptibles d'étre référées par
le centre de dépistage, soit :

m |es femmes asymptomatiques
dont les mammographies de
dépistage sont jugées anormales
ou douteuses;

m |esfemmes chez qui des symp-
tdmes sont décelés lors de la
visite au centre de dépistage et
qui sont référées par leurs mé-
decins.

Des standards et protocoles en pa-
thologie doivent étre congus et

appliqués.

3.4 Objectifs, normes et exigences portant sur la qualité du systéme d'infor mation

Une information de qualité est essentielle au soutien des activités de dépistage et d'investigation
du programme, que ce soit pour évaluer son efficacité, pour obtenir les connaissances relatives
a I'gustement de son orientation et de ses paramétres de base, ou pour le monitoring. Cette
information permettra de suivre le cheminement d'une participante a toutes les étapes du PQDCS.
Lacollecte, latransmission et le traitement de I'information sont des points cruciaux pour le suivi
et |'évaluation de la performance du PQDCS.

L'objectif général :

Fournir I'information nécessaire a la gestion, a I'évaluation et & I'assurance de la qualité du
programme colligée et traitée de fagon standardisée, exhaustive et confidentielle.
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L es objectifs, normes et exigences de qualité correspondants sont les suivants :

OBJECTIFS

NORMES

EXIGENCES

34.1

Assurer la confidentialité des
données concernant la parti-
cipante et les divers profes-
sionnels impliqués.

Le systéme d'information du PQDCS doit
respecter les lois d'accés al'information,
tant en ce qui atrait aux participantes

gu'en ce qui atrait aux divers intervenants.

Une personne doit étre responsable de la
gestion de la confidentialité dans chaque
centre désigné.

Le systéme d'information du PQDCS doit

notamment permettre de :

m supporter la gestion des consentements;
®m  mettre en place les procédures informa-
tiques limitant |'accés a l'information

aux seules personnes autorisées;

m respecter les normes de confidentialité
propres a chacun des regroupements de
professionnels;

m  respecter les normes de confidentialité
lors delatransmission des données;

m fournir la documentation nécessaire
(guide d'utilisation) pour la collecte et
latransmission des données, dans e
respect de la confidentialité.

3.4.2

Assurer |'exhaustivité des
données de facon a permettre
le suivi des participantes,
['assurance de la qualité et
I'évaluation du programme.

100 % des données doivent étre colligées,
et ce, dans 95 % des cas.

Une personne dans chaque centre désigné
doit étre responsable de I'exhaustivité des
données.

Le systéme d'information du PQDCS doit :

m  générer un numéro d'identification
PQDCS propre a chaque participante;

m étreimplanté et utilisé dans tous les
centres de dépistage et de référence
pour investigation;

m fournir un cahier de codification et
assurer laformation des utilisateurs
pour tous les types d'activiteé;

m fournir un soutien continu sur le plan
du contenu.
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OBJECTIFS

NORMES

EXIGENCES

34.3

Assurer |la validité des don-

nées.

100 % des données sont validées quant &
la nature de I'information inscrite dans le
systéme. (ex. : le code postal doit étre
constitué d'une combinaison ordonnée de
lettres et de chiffres).

Toute I'information doit étre colligée de
facon standardisée, par I'intermédiaire du
systéme d'information du PQDCS.

Des définitions précises des données a
recueillir seront fournies aux personnes
concernées et une formation adéquate leur
sera offerte.

La codification des diverses données doit
faire I'objet d'un consensus et avoir été
validée par |es divers regroupements de
professionnels visés.
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OBJECTIFS

NORMES

EXIGENCES

344

Fournir I'information assu-
rant la rétroaction nécessaire
al'amélioration continue de
la qualité des activités du
programme.

Des hilans d'activités cliniques des centres
de dépistage et de référence pour investi-
gation sont produits réguliérement par
I'intermédiaire du systéme d'information.

Des bilans d'activités de controle de la
qualité technique des centres de dépistage
et de référence pour investigation sont
produits réguliérement par I'intermédiaire
du systéme d'information.

L es professionnels doivent avoir accés a
leurs données respectives en vue d'obtenir
une rétroaction sur la qualité des actes
gu'ils ont réalisés (ex : faux positifs) par
I'intermédiaire du systéme d'information.

Des bilans d'activité reliés aux indicateurs
de performance du programme doivent
pouvoir étre mis en commun dans les
délais prescrits par le PQDCS.

L e systéme d'information doit supporter
toutes les données relatives aux
indicateurs de performance définies par le
programme.

Des mécanismes doivent étre mis en place,
dans le cadre du systéme d'information du
PQDCS, pour assurer |'accés a des don-
nées standardisées de qualité dans les
centres de dépistage, de référence pour
investigation, de méme que dans les struc-
tures régionales de coordination des servi-
ces et dans les structures de gestion cen-
trales de soutien ala qualité.

L'accés & ces données est contrblée en vertu
deslois applicables, par la mise en place
des moyens technol ogiques requis par le
systéme d'information du PQDCS.

Le systéme d'information doit tenir compte
de toutes les femmes qui passent un exa-
men de dépistage par mammographie ou
un examen d'investigation relatif au cancer
du sein. Il doit aussi tenir compte de toutes
les mammaographies de dépistage.

De plus, pour assurer une mesure valide de
I'effet du programme dans la population,
notamment par |'utilisation de données
existantes, desliensinformationnels
doivent &remisen place. Cesliensper-
mettront de mettre a profit des sources de
donnéestelles que lesfichiers destumeurs,
des décés, Med-Echo, lefichier dela
RAMQ ou d'autres fichiers, selon le be-
soin. On obtiendra ainsi une mesure va-
lide et exhaustive des indicateurs liés & des
données d'incidence, de survie ou de mor-
talité pour toutes les femmes visées par le
programme.
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OBJECTIFS

NORMES

EXIGENCES

345

Mettre en place un systéme
d'information unique et
obligatoire pour toutes les
régions pour soutenir et
faciliter les activités de dé-
pistage, d'investigation et de
contrdle de la qualité techni-
gue, de méme que le suivi et
['évaluation du programme
aux niveaux local, régional et
central.

Tous les centres de dépistage et tous les
centres de référence pour investigation
désignés doivent participer au systéme
d'information unique du PQDCS.

L'infrastructure technologique et informa-
tique requise par le systéme d'information,
compte tenu du volume d'activité, doit étre
respectée et utilisée par tous les centres
désignés, par les structures régionales de
coordination des services et par les
structures centrales de soutien ala qualité.

L'information relative & I'invitation, a
I'inscription et & toutes les étapes du
cheminement des participantes au pro-
gramme doit étre colligée de fagon stan-
dardisée dans le systéme d'information par
chacun des centres désignés.

Des mécanismes spécifiques doivent étre
mis en place par I'intermédiaire du systéme
d'information pour récupérer I'information
relative aux examens d'investigation
réalisés dansles centres non désignés.

Ce systéme d'information unique sera
déployé graduellement dés le début des
activités du programme, de facon ace
gu'aucune information relative aux partici-
pantes ne soit perdue.

Le systéme d'information doit ére misa
jour réguliérement, compte tenu de I'évolu-
tion du programme de dépistage, des nou-
velles connaissances et des développe-
ments technologigues. Des comités d'utili-
sateurs et d'experts doivent étre associés a
ce processus d'évolution du systéme d'in-
formation géré au niveau central.

Le systéme d'information doit permettre de
colliger, au besoin, des données utiles a
des projets de recherche bien circonscrits
et au développement du programme, dans
le respect de la confidentialité et des lois
applicables.

Le systéme d'information doit pouvoir
supporter les activités de suivi dela qualité
réalisées par le technologue et la pro-
duction des rapports afférents.
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3.5 Objectifs, normes et exigences portant sur la qualité de la formation

Le personnel concerné par le programme de dépistage doit posséder les qualifications de base
requises par ses fonctions, conformément aux exigences du collége ou ordres professionnels
concernés et aux exigences de I'Association des physiciens et ingénieurs biomédicaux. La
formation en cours d'emploi doit viser I'amélioration des connaissances et des compétences et étre
adaptée aux besoins des personnes travaillant al'intérieur du programme, dans une optique visant
une constante recherche de I'excellence. Cette formation doit nécessairement impliquer les
instances ci-haut énumérées, en collaboration avec le Programme québécois de dépistage du
cancer du sein.

Les normes et exigences de qualité définis dans la présente section concernent les catégories de
personnel directement impliquées dans le programme.

L e Programme québécois de dépistage du cancer du seinvise a:

assurer laformation appropriée au personnel participant atout |e processus de dépistage et lui
fournir les informations nécessaires.

Les médecins et autres intervenants qui ne font pas partie du programme ne peuvent étre soumis
aux normes et exigences du programme. Toutefois, il appert qu'il est important de prévoir une
formation a leur intention, puisqu'ils sont des collaborateurs importants. A cet effet, le
programme favorisera une collaboration avec les universités, le College des médecins, les
associations et les ordres professionnels pour offrir une formation adaptée aux besoins des
différentes catégories de professionnels et touchant les différents volets du dépistage et de la lutte
contre le cancer du sein.
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L es objectifs, normes et exigences de qualité liés alaformation sénoncent comme suit :

Objectifs

Normes

Exigences

351

Fournir au personnel des centres de
dépistage et des centres de référence
pour investigation la formation
préalable au démarrage du
programme et favoriser sa partici-
pation aux activités de formation en
cours d'emploi® qui correspondent a
ses fonctions.

100 % des professionnel s doivent
détenir la preuve qu'ils ont rencon-
tré les exigences de formation édic-
tées par leurs ordres professionnels
respectifs en matiére de dépistage et
d'investigation du cancer du sein
(lorsqu'il y alieu).

100 % des professionnel s doivent
participer aux activités de formation
en cours d'emploi en fonction des
modalités suggérées par leurs ordres
professionnels respectifs, en colla-
boration avec le Programme québé-
cois de dépistage du cancer du

sein?

100 % des personnes impliquées
dans le programme doivent partici-
per aux activités de formation en
cours d'emploi reliées au Pro-
gramme guébécois de dépistage du
cancer du sein.

Toutes les catégories du personnel
impliquées dans |le programme sont
concernées : radiologistes,
technologues en radiologie,
physiciens biomédicaux,
chirurgiens, pathologistes, infir-
miers, professionnels en interven-
tion psychosociale, secrétaires, ré-
ceptionnistes, etc.

Un bilan des activités de formation
suivies par chaque intervenant doit
étre rédigé.

Une attention particuliére doit étre
accordée alaformation des interve-
nants en vue de développer et de
renforcer leurs aptitudes
relationnelles, plus particuliérement
leurs attitudes et aptitudes a gérer
les difficultés que pourraient
éprouver les femmes par rapport au
dépistage.

Il est également important d'expli-
citer clairement les modalités de
fonctionnement du programme et la
place de |'examen clinique et de
['auto-examen des seins en tant
gu'activités complémentaires au
dépistage par mammographie dans
une perspective ayant pour but la
lutte contre le cancer du sein.

stages, €etc.

Laformation en cours d'emploi correspond a des activités de formation comme des cours, des conférences, des

Les difficultés rencontrées pour implanter le programme et les résultats des indicateurs d *assurance de la

qualité sont susceptibles d’offrir des pistes intéressantes pour orienter la nature et le contenu des sessions de
formation du programme, dans une optique visant le réajustement des services et, conséquemment,

['amélioration de la performance.
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3.6 Contribution des palierscentral, régional et local en matiére d'assurance de la qualité

L'assurance de la qualité a des répercussions a tous les niveaux du programme, soit aux niveaux
central, régional et local.

Auregard del'assurance de la qualité, le palier central doit :

m réviser régulierement les objectifs, normes et exigences de qualité du programme;

m définir et préciser la nature et la fréguence des activités visant |'assurance de la qualité dans
les centres de dépistage et de référence pour investigation (audit : relecture, révision des cas,
etc.);

m analyser les résultats atteints (par rapport aux normes) pour |'ensemble du Québec et pour
chacune des régions;

m contribuer, avec le Collége des médecins, les ordres professionnels et les instances
concernées, aladéfinition de lignes de pratique professionnelle et de protocoles;

m déterminer quels sont les besoins de formation, en accord avec les résultats obtenus par
rapport aux normes d'assurance de la qualité, et produire le matériel pédagogique nécessaire,
en collaboration avec le College des médecins, les ordres professionnels et les instances
concernées,

m déterminer quelles sont les pistes de recherche pertinentes.

Le palier régional doit :

m procéder a l'analyse des résultats obtenus par rapport aux normes, effectuer le suivi
nécessaire et apporter les correctifs qui simposent;

m produire un bilan des activités visant |'assurance de la qualité pour chacun des centres de
dépistage et de référence pour investigation de son territoire, réviser les résultats des
examens, effectuer le suivi des activités et apporter les correctifs qui simposent;

m déterminer quels sont les besoins régionaux en matiére de formation, en accord avec les
normes visant |'assurance de la qualité, et donner la formation prescrite par le PQDCS;

m contribuer a définir des pistes de recherche pertinentes.

Le palier local, soit chaque centre de dépistage et centre de référence pour investigation,
doit :

m saisir et transmettre les données;

m procéder au contréle et au suivi de la qualité technique des appareils;

m contribuer aux activités visant |'assurance de la qualité;

m faciliter la mise en application des lignes de pratique professionnelle et des protocoles
appropriés;

m réviser les résultats de son centre et apporter les correctifs qui Simposent.

L e tableau suivant permet d'apprécier la contribution de chacun des paliers et de reconnaitre la
nécessité d'une collaboration entre ceux-ci.
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Assurance de la
qualité
Palier central

Assurancedela
qualité
Palier régional

Assurance de la
qualité
Palier local

Centrede
dépistage

Centrederéférence
pour investigation

TABLEAU |
CONTRIBUTION DESPALIERS CENTRAL,
REGIONAL ET LOCAL EN MATIERE D'ASSURANCE DE LA QUALITE

Palier local :

» saisit et transmet les don-
nées;

» procéde aux activités de
contréle et au suivi de la
qualité technique des appa-
reils;

» contribue aux activités vi-
sant |'assurance de la qua-
lité (A.Q.); audit, relecture,
révision des cas;

» facilite lamise en applica-
tion des lignes de pratique
professionnelle préconisées
et des protocoles établis;

» révise les résultats obtenus
par rapport aux normes et
apporte les correctifs appro-
priés.

46

Palier régional :
(en collaboration avec le
local)

» analyse les résultats
par rapport aux nor-
mes et apporte les
correctifs appropriés;

» produit un bilan des
activités d'A.Q. pour
chaque centre;

» détermine les besoins
de formation régio-
naux en relation avec
I'A.Q. et offre lafor-
mation nécessaire;

» contribue a détermi-
ner quelles sont les
pistes de recherche
pertinentes.

Palier central :
(en collaboration avec le
régional et lelocal)

» réviselesindicateurs, les
normes et les exigences de
qualités;

» définit les activités visant
I'assurance de la qualité
(audit);

» contribue ala définition de
lignes de pratique profes-
sionnelle et des protocoles
avec lesordres et les ins-
tances concernés;

» identifie les pistes de re-
cherche pertinentes;

» détermine les besoins de
formation, et produit le
matériel pédagogique
nécessaire, en collabora-
tion avec les ordres et les
instances concernés;

» analyse les résultats par
rapport aux normes d'as-
surance de la qualité et
analyse la performance du
programme.



4 LESRESULTATSVISESET L'EVALUATION

Le Programme québécois de dépistage du cancer du sein est essentiellement un ensemble
coordonné de structures et dinterventions visant aréduire |la mortalité associée au cancer du sein.
Cet objectif, qui constitue le but ultime du programme, correspond a une priorité de la Politique
de la santé et du bien-étre. Il doit étre un guide permanent dans sa gestion. Toutefois,
I'expérimentation menée dans ce secteur indique que la réduction de la mortalité apportée par un
programme de dépistage n'est pas perceptible avant plusieurs années. L'effet d'un tel programme
sur lamortalité ne devient mesurable que cing a sept ans apres un développement significatif de
ses activités, mais un horizon de dix ans est généralement retenu pour |'évaluation de cet effet.

Par contre, un petit nombre de variables, calculées a partir des résultats immédiats des
interventions et utilisées pour |'assurance de la qualité, sont largement reconnues comme des
indicateurs fiables pour évaluer la performance d'un programme de dépistage du cancer du sein
sadressant & une population définie. Pour chacun de ces indicateurs, des cibles de résultats ont
été déterminées et empiriguement validées. La plupart des programmes en cours utilisent ces
indicateurs et cibles de résultats pour apprécier leur performance. La collecte par le systéme
d'information des données nécessaires au calcul de ces indicateurs permettra l'application d'une
approche par résultat pour la gestion du programme québécois.

Dés le démarrage du programme, les cibles de résultats établissent les niveaux a atteindre pour
des indicateurs préétablis. Au cours de la phase d'implantation, la comparaison des résultats
obtenus avec ces cibles permettra de juger de la progression du programme; |'expérience indique
gue la plupart de ces cibles sont assez stables dans le temps. Certaines sont cependant
susceptibles d'étre révisées, compte tenu du progres des techniques et de I'amélioration des
connaissances.

4.1 Indicateursde performance

Une demi-douzaine d'indicateurs permettent de juger du succes et de I'évolution de la
performance d'un programme de dépistage du cancer du sein. Globalement, ces indicateurs
mesurent le succes du programme dans la détection précoce des cancers présents chez la
population ciblée, une condition nécessaire a son effet sur la mortalité, et dans la réduction des
effets indésirables du dépistage.

Comme |'évaluation de la performance du programme se fait en grande partie sur une base
comparative, il est important que la définition de ces indicateurs soit comparable a celle utilisée
ailleurs. Les données recueillies pour leur calcul doivent aussi étre complétes, systématiques et
uniformes, ce que vise la mise en place du systeme d'information. L'uniformité des données
permettra de plus la comparaison de la performance des différents programmes régionaux.

Deux indicateurs permettant d'apprécier la performance économique du programme et d'évaluer
I'impact des interventions ont été ajoutés a ces indicateurs.
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Taux de participation

Un premier indicateur de performance universellement reconnu est le taux de participation, c'est-
a-dire la proportion de la clientéle ciblée pour le dépistage systématique qui participe au
dépistage. Selon les termes du programme, on calcule cet indicateur en divisant le nombre de
femmes agées de 50 a 69 ans' qui ont eu une mammographie de dépistage au cours des deux
derniéres années, par le nombre total de femmes de ce groupe d'ége dans le territoire de référence.
L'indicateur est utile pour I'évaluation du programme aux niveaux régional et central.

Un taux de participation d'au moins 70 % est la cible de résultat fixée pour cet indicateur; ce taux
est atteint dans plusieurs programmes européens. Cet indicateur est fondé sur les résultats des
essais cliniques sur le dépistage du cancer du sein. Dans ces études, qui ont démontré la capacité
du dépistage aréduire de fagon substantielle la mortalité causée par le cancer du sein, le taux de
participation dans les groupes soumis au dépistage était d'environ 70 %.

Taux deréférence pour investigation

La proportion des femmes qui sont référées pour investigation aprés leur examen de dépistage
est un second indicateur de performance. On le calcule en divisant e nombre de femmes référées
pour investigation apres la mammographie de dépistage, par le nombre total de femmes ayant
subi un tel examen au cours d'une période donnée.

Cet indicateur vise a mesurer la capacité du programme a réduire le nombre de femmes
inutilement référées pour investigation. L'anxiété créée par un résultat de mammographie
faussement positif est I'un des principaux effets indésirables du dépistage. Il est important de le
réduire au minimum. Cet indicateur est utile pour I'évaluation du programme aux niveaux
régional et central. |l constitue aussi un important indicateur pour |'assurance de la qualité du
programme au niveau local (centres de dépistage).

Des cibles de résultats ont été déterminées pour cet indicateur : un taux de référence pour
investigation d'au plus 7 %, pour les femmes qui en sont a leur premier examen de dépistage
(dépistage initial), et d'au plus 5 %, pour celles qui reviennent aux cycles de dépistage
subséquents. Ces cibles correspondent aux normes retenues et aux résultats atteints par plusieurs
programmes de dépistage européens et canadiens.

Taux de cancers détectés

Letaux de cancers détectés chez les femmes participant au dépistage est aussi un indicateur de
performance reconnu. On le calcule en divisant le nombre de femmes chez qui la présence d'un
cancer a été confirmée apres un examen de dépistage, par le nombre total de femmes ayant subi
un tel examen au cours d'une période donnée.

1. Seuleslesfemmes dgées de 50 4 69 ans visées par le programme de dépistage sont considérées pour le calcul
desindicateurs.
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Cet indicateur vise a mesurer la capacité du programme a détecter |es cancers présents dans la
population des femmes participant au dépistage. La mammaographie ne permet pas de détecter le
cancer du sein toutes les fois qu'il est présent. Il est important pour I'efficacité du programme,
c'est-a-dire pour assurer son effet sur la mortalité, de maximiser le nombre de cancers détectés.

Pour cet indicateur, les cibles de résultat du programme du NHS' sont les suivantes : au moins
5,0 cancers détectés par 1 000 participantes au moment du dépistage, pour les femmes qui en sont
aleur premier examen (dépistageinitial), et au moins 3,5 cancers détectés par 1 000 participantes,
pour celles qui reviennent aux cycles de dépistage subséquents. Sauf peut-étre pour les régions
peu populeuses, cet indicateur est utile a I'évaluation du programme aux niveaux régional et
central.

Proportion des cancers de petite taille

La proportion des cancers détectés alors que la tumeur est de petite taille est un indicateur de
performance reconnu des programmes de dépistage. On le calcule en divisant le nombre de
cancers dont latumeur a un diameétre plus petit ou égal a 10 mm, par le nombre total de cancers
détectés chez les femmes ayant subi un examen de dépistage au cours d'une période donnée.

L'efficacité du programme de dépistage dépend non seulement de sa capacité a détecter les
cancers, mais auss ales détecter tét dans leur développement. Pour le cancer du sein, lataille de
la tumeur est considérée comme le principal facteur pronostique. La proportion des cancers de
petite taille est un indicateur permettant de juger de la capacité du programme a dépister les
cancers de fagon précoce. Le programme doit tendre a maximiser la proportion des cancers de
petite taille parmi les cancers détectés.

Pour cet indicateur, la cible de résultat préconisée est qu'au moins 30 % des cancers détectés
soient de taille inférieure a 10 mm. Cet indicateur est utile a I'évaluation du programme aux
niveaux régional et central, sauf peut-étre pour les régions peu popul euses.

Taux de biopsies pour tumeur bénigne

La fréguence des biopsies chirurgicales (ouvertes) chez des femmes qui savérent ne pas avoir
de cancer est aussi un indicateur de performance reconnu. On le calcule en divisant le nombre
de femmes qui, aprés un examen de dépistage, ont eu une biopsie ouverte, mais chez lesquelles
aucun cancer n'a été diagnostiqué, par le nombre de participantes au dépistage pour une période
donnée.

L'anxiété chez une femme qui doit subir une biopsie chirurgicale est susceptible d'étre
particulierement grande. L 'intervention comporte également des risques et des inconvénients. Cet
indicateur vise a mesurer la capacité du programme aréduire les effets négatifs du dépistage.

1. NHS: National Health Service, le systéme de santé du Royaume-Uni.
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Lescibles de résultats du NHS (1993) pour cet indicateur sont les suivantes : au plus 5 biopsies
chirurgicales par 1 000 participantes au dépistage, pour les femmes qui en sont a leur premier
examen (dépistage initial), et au plus 3,5 biopsies chirurgicales par 1 000 participantes, pour
celles qui reviennent aux cycles de dépistage subséguents. Le progrés des techniques
diagnostiques, en particulier de I'échographie et des techniques de prélevement de tissus
mammaires pour analyse histocytologique, est susceptible de modifier rapidement les résultats
atteignables pour cet indicateur. |l devrait étre possible de réduire davantage | e taux de biopsies
ouvertes pour des tumeurs qui Savéerent bénignes. Avec une réserve pour les régions peu
populeuses, cet indicateur est utile al'évaluation du programme aux niveaux régional et central.

Ratio malin : bénin des biopsies

Leratio malin : bénin des biopsies est un second indicateur reconnu pour mesurer |a capacité du
programme a réduire au minimum les biopsies chirurgicales inutiles. On le calcule en divisant
le taux de cancers détectés par le taux de biopsies pour tumeur bénigne, deux indicateurs définis
plus haut.

En 1993, la cible de résultat du programme du NHS pour cet indicateur était un ratio de 1:1.
Encore ici, les cibles de résultats sont susceptibles de changer avec les modifications des
techniques d'investigation diagnostique. Comme le précédent, cet indicateur est utile a
['évaluation du programme aux niveaux central et régional, avec des réserves pour les régions
moins populeuses, a cause des petits nombres de cas impliqués.

Codt par participante

Il n'y a pas dindicateur de performance économique universellement reconnu pour les
programmes de dépistage du cancer du sein. Des informations sur les programmes de dépistage
des autres provinces canadiennes indiquent que le colt des résultats obtenus peut varier de fagon
considérable. Il est important, pour assurer une gestion responsable, que l'efficience du
programme soit évaluée aux niveaux régional et central.

Le colt par participante est un premier indicateur proposé pour évaluer la performance
économique du programme. Selon I'information disponible, il n'existerait pas de méthode
standardisée pour le calcul de cet indicateur, qui est cependant utilisé de fagon informelle par les
responsables des programmes de dépistage des autres provinces. Nous suggérons qu'il soit défini
comme le colt des activités de dépistage, de promotion et de coordination du programme par
femme ayant subi un examen de dépistage au cours d'une période donnée. Le colt des services
d'investigation diagnostique n'est pas inclus dans le calcul de ce colt, du moins dans un premier
temps.

1. Voir note, page 34.
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Seulsles codts directs pour le systeme public de santé (réseau et RAM Q) seraient comptabilisés,
selon une approche tenant compte du prix de revient. Pour I'examen de dépistage, ce prix de
revient correspondrait aux honoraires totaux versés par laRAMQ lorsque le service est dispensé
en clinique privée, et au colt des ressources hospitaliéres utilisées, plus les honoraires
professionnels du radiologiste, lorsqu'il est dispensé par un établissement. A ce coit, Sajoute
celui des structures de coordination aux niveaux central et régional celui des activités visant a
favoriser 1a participation des femmes au programme et celui des mécanismes visant |'assurance
de laqualité.

Récemment, un état de situation indiquait que le colt par participante des programmes en cours
dans les autres provinces canadiennes variait de 50 $ a 140 $. L 'absence de normalisation des
définitions et le grand écart entre les résultats ne permettent pas pour I'instant d'établir une cible
de résultat. L'expérience et la comparaison des résultats de cet indicateur pour les différents
programmes régionaux devraient permettre d'établir une cible de résultat pour cet indicateur.

Colt par cancer détecté

La performance économique du programme par rapport al'important objectif qu'est la détection
des cancers est une question pertinente. Le colt par cancer détecté est un indicateur qui permet
d'apprécier cette performance.

Bien quiil serait fort pertinent d'inclure le colt des investigations diagnostiques dans le calcul de
cet indicateur, nous suggérons de n'inclure pour I'instant que les codts inclus dans le co(t par
participante, tel qu'ils sont définis plus haut. Nous estimons qu'il n'est pas réaliste, du moins dans
un premier temps, de croire que I'on peut comptabiliser de facon fiable le colt des investigations.
On caculerait donc cet indicateur en divisant le colt des activités de dépistage, de promotion et
de coordination du programme par le nombre de cancers diagnostiqués chez les femmes ayant
subi un examen de dépistage au cours d'une période donnée.

Récemment, on rapportait que les programmes de dépistage des autres provinces canadiennes

entrainaient des codts par cancer détecté variant de 13 000 $ a 18 000 $. Encoreici, il faudra
définir sur la base de I'expérience des cibles de résultat pour le programme québécois.
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4.2 Evaluation : utilisation desindicateurs de performance

Du point de vue des responsabilités de gestion, le Programme québécois de dépistage du cancer
du sein est I'application, sous la responsabilité des régies régionales, d'un ensemble de parameétres
communs définis au niveau central. Le Ministére et les régies régionales sont, chacun a leur
niveau, responsables des résultats obtenus. Les indicateurs précédents seront utilisés a ces deux
niveaux pour évaluer les progres réalisés dans I'implantation du programme et rendre compte des
résultats obtenus. Cela se fera sous forme de bilans annuels. Ces bilans, qui seront des documents
publics, devront étre rédigés avec le concours d'experts en épidémiologie et en services cliniques,
afin de bien étayer I'interprétation des résultats obtenus.

L'évaluation tiendraauss compte de certains parametres pour les femmes qui ne participent pas
au programme.

Le bilan des résultats obtenus pourra Sappuyer sur les mécanismes visant |I'assurance de la
gualité, celaafin de cerner et d'apporter au programme les améliorations requises, le cas échéant.

Niveau central

Le ministére de la Santé et des Services sociaux est responsable des parametres structuraux du
programme. De mauvaises performances pourraient provenir de déficiences dans ces éléments
de structure. Ce serait fort probablement le cas si la grande majorité des régions obtenaient des
résultats décevants. |l est important que ces déficiences soient décelées et que des correctifs
soient apportés au programme afin de remédier a la situation.

Niveau régional

A l'intérieur du cadre défini par les paramétres structuraux du programme, les régies régionales
définissent les modalités d'organisation et de fonctionnement du programme sur leur territoire.
Les indicateurs précédents permettront a chaque régie régionale d'apprécier |la performance de
son programme, non seulement par rapport aux cibles de résultats proposées, mais aussi par
rapport aux résulats obtenus dans les autres régions. Emulation et collaboration pourront en
résulter.

Il faut souligner que laresponsabilité des régies régionales par rapport au programme se définit,
en fait, selon deux perspectives. La premiére a rapport ala population résidant al'intérieur du
territoire de chaque région, et la seconde se définit en fonction de la population desservie par les
ressources de chaque région.

Larégie régionale a une responsabilité globale quant a la gestion des programmes de santé par
rapport ala population résidant a l'intérieur de son territoire. Dans cette perspective, et puisque
le programme vise une réduction de la mortalité par des interventions dans une population bien
définie, il est logique que les indicateurs soient examinés en fonction de la clientéle résidant dans
larégion. Cette approche permettra de suivre la performance du programme dans chaque région
et dejeter ainsi les bases d'une gestion par résultat, en fonction d'un objectif de santé.
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Les indicateurs permettent d'apprécier la qualité des services offerts par les ressources de la
région. Dans une perspective basée sur la gestion de la qualité des services, il serait pertinent que
les indicateurs, sauf évidememment le taux de participation, soient aussi examinés en prenant
comme population de référence I'ensemble de la clientéle desservie par le réseau régional. Cela
est particulierement valable pour les régions ou la consommation interrégionale de services est
importante. Lamise en application de modalités permettant un haut niveau de coordination entre
les régions, pour les territoires ou la mobilité interrégionale est importante, faciliterait grandement
la gestion du programme dans cette perspective.

4.3 Evaluation de |'effet du dépistage sur la mortalité

L'objectif du programme est d'atteindre, d'ici I'année 2006, une réduction d'au moins 25 % de la
mortalité causée par le cancer du sein chez les Québécoises visées par |e dépistage systématique.
Avec quelques années de retard, ceci correspond grosso modo a l'objectif fixé par 1a Politique
de la santé et du bien-étre.

Il est généralement reconnu que |'effet du dépistage sur les taux de mortalité ne peut étre
réellement mesuré qu'apres plusieurs années. Comme le dépistage vise la détection et le
traitement précoce du cancer du sein, les déces qu'il permet de prévenir sont des déces qui, pour
la plupart, seraient survenus au moins cing ans plus tard. Le dépistage systématique chez des
femmes &gées de 50 a 69 ans aura donc pour effet de réduire la mortalité chez les femmes agées
de55a74 ans.

Le résultat final attendu du programme devient par conséquent une réduction d'au moins 25 %
du taux de mortalité par cancer du sein chez les femmes &gées de 55 a 74 ans, de 1996 (année de
référence) a 2006. En 1993, derniére année ou les statistiques du Québec sont disponibles, |e taux
de mortalité par cancer du sein a été de 91,8 pour 100 000 dans ce groupe d'age. Si I'on se base
sur cette valeur pour évaluer le taux de mortalité par cancer du sein pour 1996, le taux standardisé
de mortalité causée par le cancer du sein était stable au Québec depuis plusieurs années.
L'objectif final du programme, en conséquence, serait I'atteinte d'un taux de mortalité inférieur
a 70 décés pour 100 000 femmes de 55 a 74 ans en 2006.

Lefichier des décés pourra étre utilisé pour suivre |'effet du programme sur la mortalité. En 1993,

les taux de mortalité par cancer du sein, par groupe d'age, étaient les suivants :

Groupes d'age Nombre de déces
pour 100 000 femmes

40-44 ans 23,1
45-49 ans 32,0
50-54 ans 42,3
55-59 ans 66,1
60-64 ans 81,6
65-69 ans 100,3
70-74 ans 127,0
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Lestaux de mortalité chez les femmes de moins de 50 ans pourront étre utilisés comme référence
pour apprécier |'évolution de la mortalité. L es statistiques sont disponibles par région. Les taux
de mortalité par groupe d'age pourront étre utilisés comme indicateurs de résultats a long terme
pour les régions les plus popul euses.

Il est important de compléter cette évaluation par des analyses plus larges des effets du
programme. Ces analyses exigeront qu'on établisse des liens entre le systeme d'information du
programme et les banques de données contenant des informations sur les interventions faites en
rapport avec le cancer du sein et |es banques de données fournissant des données épidémiologi-
gues sur ce cancer.

L e tableau suivant résume les objectifs, indicateurs et cibles de résultats utilisés pour |'évaluation
du programme.



TABLEAU II

SYNTHESE DESOBJECTIFS, INDICATEURSET CIBLESDE RESULTATS
POUR L'EVALUATION DU PROGRAMME

OBJECTIFS

. Maximiser la participation des
femmes visées pour le dépistage
systématique

. Réduire au minimum le nombre de

femmes référées pour investigation

. Maximiser le nombre de cancers dé-

tectés

. Maximiser le nombre de cancers dé-

tectés alors qu'ils sont petits

. Réduire au minimum le nombre d'in-

terventions effractives inutiles

. Utiliser les ressources de fagon effi-
ciente

. Réduire la mortalité par cancer du sein
(along terme)

INDICATEURS

Taux de participation

Taux de référence pour
investigation

Taux de cancers détectés

Proportion des cancers de
petite taille (< 10 mm)

a) Taux de biopsies pour
tumeur bénigne

b) Ratio malin : bénin des
biopsies
a) Colt par participante

b) Codt par cancer détecté

Taux de mortalité chez les
femmes &gées de 55 &4 74
ans
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CIBLES DE RESULTATS

> 70%

< 7 % (dépistage initial)
< 5 % (dépistages subséquents)

> 5,0/1000 (dépistage initial)
> 3,5/1000 (dépistages subséquents)

>30%

< 5,0/1000 (dépistage initial)
< 3,5/1000 (dépistages subséquents)

>1:1

A préciser
A préciser
Réduction de 25 % par rapport a 1996 :

moins de 70 déces pour 100 000 fem-
mes en 2006



5 LESRESPONSABILITESRELATIVESA LA REALISATION DU PROGRAMME

L e Programme québécois de dépistage du cancer du sein étant un programme dont les paramétres
de base sont définis et évalués au niveau central et dont la gestion et ['adaptation relévent de
chacune des régies régionales, les responsabilités, tant pour son implantation que pour sa
réalisation, relévent de deux niveaux : le niveau central et le niveau régional. On exercera ces
responsabilités en tenant compte de |'autonomie régionale, des responsabilités propres aux
différents organismes et institutions en cause, et du respect des compétences cliniques nécessaires
alaréalisation du programme.

Les responsabilités spécifiques au programme se juxtaposent aux fonctions habituelles du
Ministere et des régies régionales, et respectent les responsabilités particulieres des différents
partenaires. Certaines de ces responsabilités doivent sappuyer sur I'avis d'un groupe d'experts,
gui a pour tache de proposer des actions appropriées au Ministére et aux régies.

5.1 Lesresponsabilités du niveau central

Les orientations, normes et exigences du Programme québécois de dépistage du cancer du sein
sont définies par le ministére de la Santé et des Services sociaux et les régies régional es sont
responsables de laréalisation de ce programme. Les régies peuvent compter sur un appui central,
autant pour implanter et gérer le programme que pour assurer le suivi de sa qualité et de sa
performance.

Pour soutenir les régies régionales dans I'implantation et la gestion du programme, le Ministéere
doit, dans le cadre habituel de ses responsabilités :

m déterminer et réviser les parameétres de base du programme québécois de dépistage du cancer
du sein;

m gpporter au programme les modifications nécessaires au regard des objectifs, des normes et
des exigences de qualité fixés, selon les recommandations des professionnels et des experts
consultés,

m permettre a chaque régie régionale d'avoir acces au registre de la population des femmes
visées,

m fournir le systéme d'information du programme et appuyer les régies régionales dans son
implantation et son utilisation;

m fixer les normes de certification et les modalités d'application de ces normes pour les centres
de dépistage par mammographie;

m déterminer les mécanismes de certification des centres de dépistage par mammographie;

m produirele bilan des analyses annuelles sur la performance et la qualité du programme pour
I'ensemble du Québec;
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m assurer laréalisation des activités relatives ala gestion, al'information, alaformation, ala
liaison et au fonctionnement dans |'implantation et la réalisation du programme sur le plan
régional;

m susciter laréalisation de projets de recherche susceptibles d'améliorer le programme.

L e programme de dépistage ne pourra atteindre ses buts que si toutes ses activités, dans toutes
les régions, sinscrivent dans une démarche visant I'assurance constante de la qualité. Pour les
soutenir dans cette préoccupation, le niveau central avec I'aide d'une équipe de professionnels
appropriée, appuyée par un comité d'experts, voit :

m aréviser régulierement les objectifs, les normes et les exigences de qualité du programme;

®m 3 appuyer la gestion du programme par des analyses annuelles sur la performance et la
gualité de celui-ci pour chacune des régions et pour I'ensemble du Québec;

® 3 appuyer la gestion du programme par des recommandations appropriées;
m aplanifier et aréaliser des activités d'information et de promotion;

® 3 réunir, selon une fréguence déterminée, les professionnels des régions visées par la
définition et le suivi des normes et exigences relatives a l'assurance de la qualité;

m 3 procéder, sur une base annuelle, a l'évaluation de la performance du programme, et aen
rendre les résultats accessibles;

m g susciter laréalisation de projets de recherche susceptibles d'améliorer le programme;
m 3 proposer les modifications nécessaires au programme et a en faciliter I'application;

® aréunir, sur une base réguliére et au besoin, le comité d'experts ayant pour tache de formuler
des avis sur la qualité scientifique et technique du programme;

m 3 participer a l'élaboration des programmes de formation pour le personnel participant au
programme.
L e comitéd'experts
Pour assurer |'évolution du programme et son adaptation aux nouvelles données scientifiques, le
Ministére peut compter sur les avis d'un groupe d'experts composeé de professionnels reconnus
et impliqués dans le dépistage, le diagnostic, le traitement et le suivi du cancer du sein, et sur les
avis de représentantes de regroupements des femmes.

5.2 Lesresponsabilités du niveau régional

Chague régie régionale est responsable de la réalisation du programme, de sa gestion et de son
adaptation sur son territoire. Aingi, elle doit :
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5.3

gérer le programme pour les clientéles de sarégion et prévoir les ententes nécessaires avec
les autres régies régionales;

déterminer le fonctionnement et I'organisation du programme pour la région a partir des
parameétres et objectifs du programme québécois, en précisant notamment quelles sont les
responsabilités administratives du programme et quel type de coordination des services doit
étre privilégiée;

concevoir un plan de communication et un plan de recrutement régionaux;

recommander au ministre les centres de dépistage susceptibles d'étre désignés;

désigner le ou les centres de référence pour investigation de son territoire;

mettre en place des mécanismes permettant de maintenir la qualité de vie des participantes;

animer les mécanismes régionaux visant a assurer la qualité du programme;

assurer, en relation avec le niveau central, le fonctionnement du systéme d'information au
niveau régional;

offrir aux intervenants la formation requise lors du démarrage du programme, participer a
la formation en cours d'emploi et proposer le développement de certains éléments de
formation relatifs au programme;

apporter sa contribution aux mécanismes centraux ayant pour but I'assurance de la qualité,
['évaluation et larévision du programme;

assurer la continuité des services alaclientéle de larégion;
évaluer et adapter le programme sur le plan régional;
évaluer et réviser I'organisation régionale des services reliés au programme;

assurer la coordination régionale du programme et la collaboration interrégional e exigée par
le programme;

contribuer a définir des pistes de recherche pour I'amélioration du programme.

L es processus de désignation des centres de dépistage et des centres de r éférence pour
investigation

Aux fins de l'implantation du programme, la désignation des centres de dépistage et des centres
de référence pour investigation doit suivre un processus précis, dont la responsabilité reléve
principalement des régies régionales. Le niveau central est mis a contribution pour quelques
activités qui relevent de sa compétence.
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L a désignation des centres de dépistage
La désignation des centres de dépistage suit le processus suivant :

m 3 partir des paramétres régionaux, le nombre de centres nécessaires pour répondre aux
besoins de larégion et de son territoire de desserte est déterming;

® |'organisme québécois reconnu procéde ala certification du centre, ala demande de celui-ci;
m chaque centre demande alarégie régionale d'étre désigné en produisant les certificats requis,

m chaque centre sengage, Sil est désigné, a établir un contrat avec larégie régionale confirmant
son engagement a respecter les dispositions du programme de dépistage;

m |arégie régionale recommande au ministre de désigner les centres retenus;
m |e ministre désigne les centres et en publie laliste dans la Gazette officielle du Québec;

m chague centre désigné signe un contrat d'engagement avec la régie régionale.

L a désignation des centres de référence pour investigation
La désignation des centres de référence pour investigation suit le processus suivant :

m |arégierégionae détermine le nombre de centres nécessaires pour répondre aux besoins de
sa région et de son territoire de desserte, le cas échéant;

m |'é@ablissement désigné sengage, aupres de larégie régionale, a respecter les dispositions du
programme, de méme que les normes et les exigences de qualité de celui-ci.
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. ANNEXE 2
ESTIMATION DES ACTIVITES ANNUELLES DU PROGRAMME DE
DEPISTAGE POUR UNE POPULATION VISEE DE 10 000 FEMMES'

10 000 femmes
50-69 ans

50 % invitées au départ
chaque année

5 000 femmes invitées

70 % répondent 4 l'invitation

3 500 femmes

10% pour un 90% pour un
premier dépistage dépistage
subséquent
350 | | 31150

7 % de 350 i 5%de3150
Centre d'investigation ; Centre dlinvestige-
i tion
[ Total ; 3 500 mammographies l
25 investigations I l 158 investigations J
investigutions :
15 % de 350 L 1%de 3150
5 biopsies I 32 biopsies
0,55 % de 350 \| Total : 37 biopsies | 0.35 % de 3 150
2 cas de cancer l I 11 cas de cancer l
[ Total : 13 cas de cancer I

1. Estimation faite en fonction des objectifs et des résullats escomptés (voir tableau II, p. 55). Ces projections
seront valables aprés quelques années dimplantation du programme.
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ANNEXE 3

SUGGESTIONS POUR LA CONCEPTION DU PLAN DE RECRUTEMENT

Procédured'invitation

Envoyer a chague Québécoise admissible, a son cinquantiéme anniversaire, une invitation a
participer au programme de dépistage du cancer du sein de sarégion (voir lalettre d'invitation
modele dans e systeme d'information).

Le systéme d'information permettra d'utiliser diverses méthodes pour sélectionner les femmes
invitées a participer au programme (ex. : par mois de naissance, par territoire de CLSC, etc.), ceci
afin de faciliter I'étalement du volume des femmes participantes sur I'ensemble de I'année, d'éviter
I'engorgement des centres et de réduire ains le délai entre laréception de l'invitation et le moment
ou lafemme rejointe prendra rendez-vous.

Cibler les femmes gu'on désire rejoindre pour les deux premieres années d'implantation du
programme (ex. : pour la premiere année dimplantation, l'invitation pourrait étre envoyée atoutes
les femmes de 50 & 69 ans admissibles au programme, dont I'age correspond a un chiffre pair;
celles dont I'age correspond a un chiffre impair seraient invitées au cours de la deuxiéme année
d'implantation).

Une relance devrait étre faite huit semaines aprés la premiére invitation (voir le modele d'un billet
de relance dans la pochette d'information), al'intention des femmes n'ayant pas répondu a cette
invitation.

Le systéme d'information est congu de facon a signaler qu'il faut procéder a une relance aprés un
délai de huit semaines.

M écanismes pour rejoindre les différents sous-groupes de la population

Prévair, dans le plan de communication, des moyens pour rejoindre les communautés culturelles,
les autochtones et les femmes des milieux défavoriseés.

M écanismes pour rejoindre les femmes en région éloignée

Prévoir des mécanismes pour faciliter I'accessibilité au centre de dépistage (possibilité de

transport, utilisation d'une unité mobile) et pour pallier les différentes contraintes financiéres des
femmes vivant en région éloignée.
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) ANNEXE 4
LISTE DESDOCUMENTS COMPLEMENTAIRES!

Guide d'organisation du systéme d'information du Programme québécois de dépistage du

cancer du sein RRSSS Chaudiére-Appalaches et Service provincial de dépistage Parlab, 1996

Guide de contréle et de suivi de la qualité des examens de mammaographie, le ministere de la
Santé et des services sociaux 1996, comprenant :
— Le manuel de contrdle de la qualité
— Volume 1 — Technologue en radiologie

— Le manuel de contrdle de la qualité
— Volume 2 — Physicien biomédical

— Le manuel de contrdle de la qualité
— Volume 3 — Radiologiste

Lignesdirectrices cliniques a I'intention des praticiens participant au dépistage du cancer du
sein, Collége des médecins, 1996

Plan de communication national

Pochette d'information (dépliants et modéles de lettres)

Questionnaire pour |'évaluation de la satisfaction des femmes (proposition)

Contrat d'engagement — Régie et centre de dépistage désigné (proposition)

Carte de |la région métropolitaine de recensement de Montréal?.

Cartes des régions métropolitaines de recensement? (Chicoutimi-Jonquiére, Québec, Trois-
Riviéres, Sherbrooke, Hull).

. Ces documents peuvent étre obtenus sur demande.

. Atitreindicatif, rappelons que ces cartes sont offertes afin de faciliter la détermination d'un milieu urbain. Ces
régions de recensement peuvent correspondre a plusieurs régions sociosanitaires.
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DEFINITIONS

Définition de quelques expressions utilisées dans le présent document :

Centre de dépistage:

Clinique privée ou établissement de santé désigné par le ministre de la Santé et des Services
sociaux pour offrir des services de dépistage par mammographie dans le cadre du programme.
Centrederéférence pour investigation :

Etablissement de santé désigné par la RRSSS pour offrir des services d'investigation dans le cadre

du programme.

Centredetraitement :

Etablissement de santé offrant les services de traitement du cancer requis par lafemme.

Le genre masculin utilisé dans ce document désigne aussi bien les femmes gque les hommes.



