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Le contexte de I'’évaluation du plan cancer

Lancé par le Président de la République en 2003,plan de mobilisation nationale » contre le cance
couvre la période 2003-2007. Ce plan est repridagpani de santé publique de 2004 qui en fait ua de
cing plans stratégiques nationaux. L'une de sesifigités est de définir la stratégie globale déeu
contre le cancer, intégrant les différents domaid@stervention (observation, prévention, dépistage
organisation des soins, accompagnement social,atm et recherche). Il comprenait par ailleurs la
constitution d’'une agence dédiée (I'INCa).

Le Haut Conseil de la santé publique (HCSP) a &t en janvier 2008 par la ministre en chargeade |
Santé pour réaliser I'évaluation du Plan cancezolivient de rappeler que I'évaluation des plansaidé
publique est I'une des missions importantes du HG@S3Pprojet a constitué, pour le HCSP, la premiere
évaluation finale d'un plan stratégique.

Pour la réalisation de cette évaluation, le HC®fsaen place :

e un comité d'évaluation (CODEV), coordonné par deux membres du Haut Cbdsela santé
publique (Marie-Paule Serre et Francois Alla), cosgpde membres du HCSP, mais également
d’'experts en santé publique, économie, et sociela@jnsi que de représentants des ministeres de
la Santé et de la Recherche et des principaleeparenantes du plan ;

* uneéquipe projet, composée des deux coordonnateurs et de deux reguhbrsecrétariat général
du HCSP et assisté par le cabinet Ernst & Young,agarganisé et supervisé I'ensemble du
dispositif d’évaluation.

L'évaluation du Plan cancer représente, au vu dedmpleur des interventions,une méta-évaluation

Elle a nécessité la conduite d'importants travaéxauation par des contributeurs et évaluateugssisiu
HCSP ou externes a celui-ci, répartis en 10 axégatliation couvrant les 6 grands chapitres et Ges 7
mesures du plan. Ainsi une collaboration avec pawtion générale des affaires sociales (IGAS), avec
I'appui d'un Conseiller général des établissemdatsanté (CGES), a pu étre mise en place pouida pr
en charge de deux axes de I'évaluation, le démstadjorganisation et la qualité des soins. Unmgytdine
d’experts externes et de consultants ont été nsébili

Cette évaluation compléte les travaux de la CoarGlampte sur la mise en ceuvre du plan, dont leorapp
a été publié en juillet 2008. Elle contribue a a&ter la réflexion sur les suites a donner au parcer
2003-2007.
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Conclusions générales

Au terme de I'évaluation, I'existence du plan can2@03-2007 en tant qu’outil de mobilisation autour
d'une pathologie majeure ne parait pas devoir &tmise en cause ; son contenu était, d’'une facon
générale, pertinent (correspondait aux besoins@®bbjectifs s'articulaient bien avec les autiigues

de santé publique, méme s'il est difficile d'imputdairement les résultats obtenus a 'un ou l'autr
dispositif.

Toutefois, I'évaluation a également montré lestisid’'une approche par maladie s’'agissant en phetic

des facteurs de risque, pour la plupart non spg@f du cancer. Dans ces domaines, le Plan cancer a
surtout permis de surmonter les résistances ada am ceuvre de mesures de santé publique a caracter
plus général (ex. mise en ceuvre de l'interdictierfudner dans les lieux publics).

Finalement, la dynamique sur le sujet est tréstipeddien que les réalisations et résultats da plaEent
contrastés. D’un cotla mise en place de certaines actions, telle gghéralisation de la réunion
de concertation pluridisciplinaire (RCP), a constiune avancée pour I'amélioration de la prise
en chargeDe l'autre, certaines mesures ont tardé a étsesreén route et ne produiront leurs effets qu’au-
dela de la période du plan (dispositifs d’agrénters établissements de soins par exemple).

Les effets et impacts du plan sur la populatiort soant a eux difficiles a évaluer a ce stade,téanné
le manque de recul, et nécessiteraient d’effeatasmesures complémentaires a échéance plus haintai

La quasi-absence d'indicateurs de suivi (d'actiwtéfinanciers) et de résultats ont rendu les trava
d’évaluation particulierement complexes. Le suii [es opérateurs a été insuffisant, et I'évaluatjoasi
inexistante au cours du plan. Le manque de cohérgauss la formulation et le découpage des mestires e
le recoupement de certaines missions de I'INCa aadles des autres institutions et agences ont
également compliqué ce travail de reconstitutiondimnnées.

Les travaux du HCSP se sont également heurtés diffleulté de mobiliser des compétences pour
I'évaluation dans certains domaines, en particaiérx de I'environnement et du travail.

La dimension pluridisciplinaire du plan, qui par s@smture méme, impliqgue des approches
interministérielles, ne se retrouve pas dans Ipadisif de suivi et d’évaluation, qui conserve w@ttache
purement santé, ce qui limite le champ des cormhgspossibles, notamment s’agissant de l'intégnati

la recherche et des soins.

Un des points faibles du plan était I'absence dgepn compte des inégalités sociales de santéaated
aux soins en tant qu'objectif autonome. Son priaicéchec est que, selon toute vraisemblance, méme s
les valeurs moyennes se sont améliorées, les &eastnt accrus pendant la période du plan.
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Synthese de I'évaluation

1  Systeme d’observation des cancers

Des insuffisances dans I'élaboration de I'axe « obwsration »

Le soutien aux registres du canceest la premiére mesure du plan visant une coueede 15 % de la
population francaise. Lors de son lancement, ceictibétait pratiquement atteint. Le choix de criFeis
nouveaux registres dans des zones urbaines, descpauplées (lle-de-France, Nord et Gironde) ne
pouvait qu'étendre la couverture nationale biendeld de I'objectif. Le développement du systéme
d’'épidémiologie national de I'Institut de veillerstire (InVS), qui nécessite I'utilisation de norabses
sources de données, dont celles du programme dieatigation des systémes d'information (PMSI), des
fichiers d’anatomocytopathologie et ceux de I'Asswre maladie, a été préconisé en ces termes d2s 200
Tant au niveau national que régional ou internafiofiinVS est au centre des mesures de l'axe
observation et voit ainsi son réle de coordonnatemforcé. Néanmoins, le fait que, ni I’Assurance
maladie, ni le Centre d'épidémiologie sur les causédicales de déces (cépiDc), ni 'Agence techiqu
de l'information sur I'hospitalisation (ATIH), eant que responsable du PMSI, n'aient été directemen
cités dans le plan n'a pas facilité la mise en @&was mesures nationales. Il en est de méme pour le
collaborations internationales ou seuls le Cemtrernational de recherche sur le cancer (CIRC)rat$

sont mentionnés.

Les mesures, mal calibréesnt de ce fait eu des difficultés de mise en ceuveenbition d’étendre les
registres a trois régions n'a pas fait I'objet duréelle étude d’'impact ; pourtant, certains docume
préparatoires soulignaient la difficulté de la méseplace d’'un registre en lle de France. . De méme
volonté de mettre en place le systéme d'épidémielogtional multi-sources pendant la durée du plan
était certes ambitieuse, mais hors de portée de&negorévisible.

Mais des avancées substantielles

Les registres du cancer ont été soutenus de maniere bide pour les registres en place et par la
création de trois nouveaux registres urbains, ssr zbnes toutefois plus réduites que les troisonggi
prévues dans le plan. Le registre de la Girondelde prévoyait la région Aquitaine) qui a bénéfici
d’'une expertise scientifique déja présente damiraine a pu étre qualifié fin 2006. Le registreVidr
de-Marne couvrant 1,4 million d’habitants (le plargvoyait I'lle-de-France) a été plus difficile dettre

en place en raison de la multiplicité des sour@=xi a obligé a une automatisation du recueil et du
traitement qui pourra bénéficier a tous. Il esteurs de qualification. Le registre du Nord s'@siité a la
zone de proximité de Lille (800 000 hab). Le pr@etuivi les mémes étapes que celui du Val-de-Marne
avec lequel les collaborations ont été nombreuBea. obtenu sa qualification mais recherche un
établissement de rattachement pour I'accueillirsdue de I'expérimentation, sinon sa pérennit@isen
question. En conclusion s’agissant des registi@sjectif d’'une couverture de 15 % de la populatest
dépassé et atteint méme 22%. Une automatisatiofrgl&®e a toute la chaine de production des dsnnée
est maintenant nécessaire pour limiter les coltsoatine et raccourcir les délais de productiorfallt
également pérenniser les emplois associés.

Le systeme multi-sources de surveillance épidémiologig des cancerwisait 'utilisation des sources
complémentaires pour améliorer la couverture efdativité des registres (mesure 1b). Une phastepil
limitée au cancer de la thyroide sur deux siteésnté de créer une base de données anatomopathmegi
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et de I'apparier avec d'autres bases de donnéesnnuént celles de I'Assurance maladie (affection de
longue durée [ALD], le Systéme national d'inforroatinterrégime de I'Assurance maladie [SNIIRAM])
et le PMSI. Ce projet a nécessité un cadre jurgicpmplexe (vingt-quatre contrats et conventiorieeen
les parties) et des avancées techniques en maitidoematique, notamment pour assurer une
anonymisation sécurisée avec retour aux sourcesiyies en cas d'alerte. Par ailleurs ce projetcasgité

la validation des bases de données médico-adnaitivgts comme outil de surveillance épidémiologique
par de nombreux tests d'appariement. Enfin, la st de construire une base des données
anatomopathologiques a réveélé les attentes degespionnels qui ont participé a I'expérimentatidn e
veulent que leurs activités de santé publique samronnues par une revalorisation de leurs attes.
greve de la transmission de ces données, pournvgmiara pénalisé la conduite du projet. En conotus
méme si projet n'a pas abouti aujourd’hui, il esttpur d’espérance d’'une meilleure couverture du
territoire en matiére d’épidémiologie du cancer.

Des questions en suspens

Un manque de réactivité persistelLes délais de validation des cas de cancer purdgistres sont
évalués a pres de quatre ans. Méme si des ami@iiwatont apportées, il n'est pas envisageable de
produire des taux d'incidence de cancers avec miEndeux ans de recul. Méme s'il semble prometteur,
le systéme multi-sources en I'état actuel, n'est @a mesure de fournir des données plus réactas.
ailleurs, le CépiDc, qui fournit les données de taldé, dont celles liées au cancer, a lui aussiéiai de
production de 'ordre de deux ans, en partie lig @on-automatisation du processus.

L’accés aux données est encore aléatoiren effet, la transmission des données a visé@glogique
n'est pas obligatoire et le fonctionnement de cpttecédure est souvent soumis a la bonne volorgé de
acteurs, dont certains restent parfois réticentordmuniquer leurs données ou a donner accés aux
dossiers médicaux nécessaire a la tenue des esgistu-dela de ces difficultés localisées, lesstegs
comme le systéme multi-sources se sont trouvésraw®ds a la gréve des anatomopathologistes
concernant la transmission de leurs données priaiesdpour I'évaluation du stade de développement d
la maladie. Enfin, le Répertoire national d’ideicttion des personnes physiques (RNIPP), permettant
d’'obtenir le statut vital d’'un patient et I'accasxacauses de son déces est une source payante, e (
limite l'utilisation.

Les données sociales et les données d’'expositioe, méme que les données économiques, sont
actuellement peu disponiblesElles sont pourtant indispensables pour I'anatiseisque professionnel
et pour apprécier les inégalités. A I'avenir l'isiition conjointe des données médicales et dagfi
administratifs (Caisse nationale d'Assurance eisfle [CNAV], EDP) parait indispensable et devra étr
complétée par des enquétaeshocsi nécessaire.

Des propositions pour I'avenir

L’'analyse détaillée des besoins en matiere d’inforation doit étre un préalable a toute publication de
plan de santé publique si I'on veut pouvoir en mezdes effets. Pour le deuxiéme plan cancer, $¢esye
d’'observation doit étre vu dans son ensemble, kalgiter aux registres, et en intégrant I'ensemnies
acteurs et des fournisseurs de données. Cette afigalla priori intégrera notamment les besoins
d’analyse en termes d’inégalités sociales et g@bggaes ainsi que de données économiques. Il a'agir
d'identifier les besoins liés au suivi et a I'évation des principaux axes du futur plan, en lesoednt
dans le temps pour aller des besoins d'informatapides, méme frustres, aux besoins d'information
spécifiques et détaillés, par exemple destinéséalliation de certains protocoles de soins ou a la
connaissance des pratiques des soignants. Lesosslatdaptées a chaque type de besoin devront alors
étre envisagées et leur colt évalué, en privilégiatilisation des données déja existantes damss le
systemes d’information de routine pour les besl@aplus courants.
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La mise en place d’'un systéme épidémiologique a tsoniveaux permettra de répondre aux différentes
situations épidémiologiques et améliorera la rgaétiorsque nécessaire. Le premier niveau sevaitd

sur le réseau des registres actuellement en gaemissant des données détaillées, mais avecélais d
importants, principalement pour la recherche, naaissi pour fournir les éléments de référence des
estimations d'incidence et de survie. Pour les inssepécifiques, il faut travailler aujourd’hui sla
qualité des données, et éventuellement leur esgehient en favorisant les études approfondies dites
« haute résolution ». Le second niveau serait togspar le systéme multi-sources, permettant la
couverture épidémiologique de I'ensemble du tdratdl devrait étre prioritairement étendu a untaie
nombre de localisations pour lesquelles il est #apancers pas trop rares et pour lesquels l@rbde
connaissance est indispensable a I'élaborationpdéisques publiques. Enfin, le dernier niveau #era
simplement constitué d’'un appariement du PMSI stAleD, auquel on peut adjoindre le statut vitaliiss
du RNIPP ou des registres de I'Assurance maladies €ources ont déja apporté de précieuses
informations pour le cancer du sein et ont déjal'fajet de procédures de validation. Leur objesérait

de fournir des données de surveillance robustegastives. Ceci pourrait étre utilisé comme unlouti
permanent de premier niveau, qui fonderait sonyaeaur les évolutions et les tendances.

Au-dela de la surveillance épidémiologiqueles besoins d'information, notamment en matieate,
doivent pouvoir reposer sur une exploitation régelides causes de décés appariées a I'EDP [Eldrantil
démographique permanent] et sans doute d'enquégediéres en population. L'analyse des prises en
charge et des pratiques professionnelles, ainsidpse colts associés et plus généralement du co(t
économique de la maladie, peuvent en partie reposdes données médico-administratives, mais dbive
aussi faire l'objet de collecte et d'analyses $igéeis a évaluer dans le cadre de I'analyse desinses
d'information.

Les nécessités de connaissance épidémiologique @tpdéservation des libertés individuellesloivent

étre conciliées. Des solutions techniques et jgue$ existent, notamment pour traiter conjointement
informations médicales et données administrativeass dle strictes conditions d’anonymat. La mise en
ceuvre de ces solutions doit étre facilitée paoilacke qui permettra un débat public ; les strieduat les
moyens de produire ces données anonymes mis es, pleltes-ci pourront étre largement diffusées aux
chercheurs. Ces solutions permettraient notammemiégelopper la nécessaire production en routine de
données sociales.

2  Facteurs de risque de cancer et prévention

Ce rapport présente I'évaluation de la pertinededa cohérence, de la mise en ceuvre et des tégidisn
mesures du plan cancer relatives aux facteurssdaeide cancer et a leur préventiQminze mesures du
plan cancer concernent la prévention, subdiviséesenmte-trois mesures et sous-mesures. Ellesmiorte
sur le tabac, 'alcool, I'alimentation et les rape@ments UV, qui étaient (et restent) effectivenparmi

les facteurs de risque majeurs de cancer (horgitmement et les conditions de travail). Globaem
les mesures sont susceptibles de concourir aifitdtees objectifs de santé publique sur ces theBres
revanche, parmi les principaux facteurs modifiablles agents infectieux et I'activité physique n’'pas
été intégrés au plan.

Deux tiers des mesures concernent la prévention ddacteurs de risque, un tiers leur prise en
charge Dans les deux cas, des leviers d'interventiongarive importants ne sont pas présents ou le sont
peu, particulierement I'éducation pour la santés bnques sont particulierement criants pour letac
alcool, relativement a son poids épidémiologique.
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Sur ces themes, plusieurs plans de santé publiojudé$ sur une approche déterminant, maladie, ou
population, coexistent. Ainsi, des recoupementeqguiins sont inévitables. L'approche « cancerrmpe
d’amplifier la notoriété des facteurs de risqudaeinobilisation sociale. Cette redondance auraiépe
synergique et potentialisatrice si elle avait éganisée, ce qui n'a globalement pas été le catams la
programmation, ni dans les modalités de mise err@stvde suivi. Plus globalemelhigxe prévention

du plan cancer a souffert du manque d’un pilotagelair et d’'une coordination générale, notamment
interministérielle.

Le bilan de la réalisation des mesures préventircantrasté. Selon la source, on peut estiqu&mntre
un tiers et la moitié des mesures ont été totalemeréalisées En I'absence d'objectifs chiffrés, ce bilan
ne peut étre que subjectif.

En raison de I'histoire naturelle de la maladigydaiode retenue est trop bréve pour que les edsudur la
santé des mesures préventives soient mesurabtegdbpi.

En revanche, les données disponibles — parfoissilies en cours de plan — permettent d’observer de
résultats contrastés en termes de comportement eteaposition. L'évolution de la prévalence du
tabagisme est favorable, celle de I'exposition dulmée du tabac trés favorable. Les résultats sont
revanche défavorables quant a la consommation queisd’alcool, stable chez les hommes, en
augmentation chez les femmes et les jeunes. Hi#fimglution est globalement positive pour les okifsc
nutritionnels, avec une amélioration de la consotionade fruits et légumes (les objectifs sont atkei
chez les adultes, pas chez les enfants) et unarteach la stabilisation de la croissance de lehange
pondérale chez 'homme et chez les enfants, malgeépoursuite de 'augmentation de la prévalence de
I'obésité chez la femme. Il persiste des inégakigsales importantes concernant ces facteurssdaei

Les indicateurs disponibles semblent indiquer qes inégalités se maintiennent, voire se creusent,
concernant l'alimentation.

Les évaluateurs préconisentplaursuivre la mise en ceuvre de mesures préventivdans un futur plan
cancer pour les facteurs de risque de cancer piggdans le premier plan (tabac, alcool, alimenta&b
rayonnements UVRinsi que pour l'activité physique et les agents fectieux. L'argumentaire du
rapport de la Commission d’orientation sur le can@d03), moyennant une mise a jour des données,
reste une base pertinente pour I'élaboration desitgs.

Le choix et la formulation des objectifs, des mesugt des actions doivent étre articulés, et, &y-de-
élaborés, avec les autres plans nationaux et eemepéonstruits sur des approches maladies, facbeur
population.

La prise en compte des inégalités sociales de sadt#t étre présente dans la formulation des olfgcti
doit se refléter dans le choix des indicateurségdeltats et dans leurs modalités de mesure, essitcees
modalités d'action spécifiques.

Les mesures préventives doivent intégrer I'enserdbteleviers d’'intervention permettant d’atteintire
objectifs de santé. Il faut en particulimmforcer I'éducation pour la santé Les recommandations du
rapport Stratégies nouvelles de préventiale la Commission d'orientation de prévention rdste
d’actualité.

Il conviendra dinsérer, dés la conception du plan, un tableau deobd de suivi des objectifs, des
indicateurs et des actions mises en ceuvre, d’'en piger le pilotage et le financement
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3  Lutte contre les cancers environnementaux et profegnnels

La mesure 13 « Mieux impliquer la santé au travail das la prévention du cancer » se fonde sur le
besoin de reconnaissance de l'origine professionteede certains cancersreconnaissance encore sous-
estimée de nos jours. De ce fait, si la mesuredi8pertinente en 2003 au lancement du plan caeter

le demeure aujourd’hui.

Selon L'INCa deux mesures seraient réalisées dtajea cours. Selon la Cour des comptes, la mise en
ceuvre de la mesure 13 seraitakiable, souvent tardive, rarement mesurée, aguasde prolonger des
situations dangereuses et onéreuses pour la braAgGhEIP ».

Le bilan de mise en ceuvre est difficile a tireen raison du temps nécessaire pour réaliser cremise
mesure. Le plan cancer 2003-2007 est ambitieus goe le cancer est une maladie a effet différguce

en complexifie I'étude. Cependant, le contact elgseministéres chargés de I'Emploi et de la Sasté
établi, I'InVS a déja engagé plusieurs programmesuwtveillance des cancers d’origine professioenell
avec entre autres le développement de diversescemEmplois-expositions. L'abaissement des seuils
comme le prévoyait le plan a été effectué pourdgennements ionisants, I'amiante et les poussigees
bois. Pour les autres cancérogenes les résultatsrmsigés.

Si pour les grandes entreprises, le document unifl d’évaluation des risques professionnels est
opérationnel, il est le plus souvent inexistantcenqui concerne les PME et TPE. Celles qui s'y sont
lancées l'ont plus fait selon une logique de respéabligation de procédures que de résultat. Quibnd
existe, le risque cancer n'est pas toujours consid€ertaines entreprises se limitent aux risques
entrainant un accident du travail. Pour que ledrétas par I'lnspection du travail du dépassement d
seuil soient efficaces, il faut que les valeursitis d’expositions professionnelles soient contraiges,

ce qui permet, apres une premiére injonction, dealiser I'entreprise si les valeurs sont dépassées

Pour les PME et surtout les TPE, des campagne$odiiation et d’'aide devront étre entreprises en
collaboration avec les fédérations professionngltas la rédaction du document unique et la présent
du risque cancérogéne.

La mesure 14 «Améliorer le dispositif de connaissae des impacts cancérigenes des agents
polluants présents dans I'environnement » n'a pu & congue sur une approche classique de santé
publique dans la mesure ou la hiérarchisation desctions prioritaires pour prévenir les cancers
environnementaux ne pouvait étre dressée, par mangude données sourcet.e PNSE 1 apportera
une meilleure dynamique dans la lutte contre lege® d'origine environnementale par la formulation
d’'objectifs opérationnels plus clairs et plus noewbx pour atteindre les objectifs de la loi de santé
publique.

La mesure 14 semble étre a un état d’avancementepcécoce. Si la sous-mesure 14.1 (inclusion de
I'évaluation spécifique du risque cancer dans léezades charges des études d'impact) est réatisst,
parce que la mesure était déja effective avantle p

L'étude des déterminants environnementaux des cancslisée par I'InVS, est encore parcellaire, se
limitant a des études d’'impact d’incinérateurs dioes ménageéres sur I'imprégnation et l'incidenes d
cancers chez les populations riveraines. Sans tremat cause I'intérét et la qualité du travailiséa ce
constat souligne une fois de plus le temps quihéstssaire a I'étude et a la mise en évidenceadésufs

de risques environnementaux.

L’AFSSET a entrepris des actions thématiques deerebe dont peu ont encore abouti a I'heure aetuell
si ce n’est la publication de I'expertise colleettvancer et environnemeMSERM/AFSSET.
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Enfin, le traitement des sites pollués ne conceune I'amiante. Le Haut conseil de la santé publique
regrette le manque de visibilité dans la mise emreede la politique de traitement des sites polipgs
des cancérogenes reconnus.

4  Depistages

Cette thématique, pilotée par I'lGAS avec le comsadiun Conseiller général des établissements de
santé, constitue une contribution intermédiaire pbévaluation du HCSP. Un rapport final sera établ
sur le sujet dans les prochaines semaines.

Le plan cancer définissait cing pistes en matiéralébistages : la généralisation du dépistage dceca

du sein, le développement du dépistage du candarectal, la facilitation du dépistage individuel dol

de l'utérus, I'amélioration des conditions de détet précoce du mélanome et I'accés aux tests de
prédisposition génétique. Le plan n’évoquait pasittes dépistages en questionnement, notamment celu
du cancer de la prostate. |l ne précisait pas has Ips conditions d'organisation de ces dépistagjese
n‘est en prébnant de « conforter les organisationspkace, par contractualisation avec les conseils
généraux et les associations de gestion ».

Pour ce qui concerrle dépistage du cancer du sejra généralisation est effective depuis 2004 (fauf
Guyane qui a débuté a la mi-2005). Pour ce démstéms indicateurs existent (notamment par
lintermédiaire de I'InVS qui collecte et analysesldonnées épidémiologiques), mais les délais de
remontée sont longs, de l'ordre de 3 ans. Les dmnénsolidées de 2005 viennent tout juste d'étre
publiées. Ces données montrent gu'il existe deefodisparités dans les taux de participation dage
départements et au sein méme des départementdadépsrtition entre dépistage individuel et dtgge
organisé, et que de véritables freins a l'accégdépistage perdurent, qui peuvent étre en terme de
communication, en termes économiques et cultuvelsu regard de la disponibilité de I'offre, notaemh

en milieu rural.

Concernante dépistage du cancer colorectala mission constate que les réalisations onagétdela des
préconisations du plan cancer, qui ne prévoyaitdeagénéralisation. Le dépistage donne une place pl
importante aux médecins généralistes, et reposaursuiest qui sera probablement modifié dans les
prochaines années, par l'arrivée de tests utiliegninéthodes immunologiques.

Le dépistage du cancer du col de l'utérusi’a pas, durant la durée du plan, fait I'objetvabiétion
significative, si ce n'est par l'introduction de Yaccination pour certains papillomavirus oncogehes
mission n'a pas constaté de stratégie claire aganinational sur le sujet, ce qui a abouti a uttatsbn
inchangée, avec quatre départements pilotes surdépistage organisé. Une phase nouvelle
d’expérimentations est en cours et devrait étredaren 2009.

De la méme maniere, les efforts concernartiagnostic précoce du mélanoment été trés dispersés et,
trés souvent se sont mis en place a linitiativergianisation professionnelles (comme les dermat@sy
ou par des volontés locales. Sur ce sujet, la ldASsisté sur la complémentarité des actions, @stn
pas relayée par une stratégie définie au niveaonzdt

La progression du nombre dmnsultations d’oncogénétiqueest importante, puisque celles-ci ont
fortement augmenté, passant de 4 391 en 1999 &wtimha 12 696 en 2003 et 26 141 en 2007mais cette
progression est freinée par la pénurie de médspiésialistes dans ce domaine.
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D'une facon généralele constat de la mission est que les modalités deism en ceuvre et
d’'organisation sont trés différentes d’'une région d'autre et d'un département a l'autre, pouvant
entrainer des inégalités sur le territoire dans I'acés au dépistagd_es structures de gestion présentent
par ailleurs une certaine fragilité liée notammanteurs modalités de financement et au statut des
personnes, notamment des médecins coordonnateutsi de 2004 sur les responsabilités locales i, pa
ailleurs entrainé le retrait de nombreux conse#mégaux du financement de ces structures, qui
fonctionnent dorénavant principalement par l'intédiaire des financements de I'Etat et de I'assw@anc
maladie.

Des efforts sont a faire sur ’homogénéisationcdmsolidation et la qualité des bases de données de
’Assurance Maladie, pour alléger la charge de dilaliée a la collecte et au retraitement de ces
informations au niveau des structures de gestipo@t mutualiser le travail au niveau interdépagetal,

voire dans certains cas régional.

La mission a également relevé une difficulté a needtre la place dmédecin généralistedans la mise
en ceuvre des différents dépistages, leur placantatiun dépistage a l'autre.

L'organisation des dépistages souffre égalemem dhanque de vision stratégique pérenne au niveau
national, notamment pour articuler la politiqueddpistages et I'organisation des soins et poureepes
inégalités dans I'accés aux dépistages et déénimoyens de les combattre

Les principales pistes d’amélioration recommandéesar la mission s’articulent autour des points
suivants :

* Un renforcement du pilotage, a la fois sur le plational, permettant d’adapter les stratégies
aux évolutions des connaissances pour chacun deistatfes sur la base d'indicateurs
opérationnels, et régional, en particulier pouuessune bonne interface avec le systéme de
sS0ins ;

* Une stabilisation de I'organisation des dépistapassant par la consolidation des structures de
gestion et la mutualisation d’'un certain nombrefagctions, tout en préservant le travail de
proximité, tant auprés des populations que despsiadnnels ; La place et le réle du médecin
traitant doivent également étre renforcées ;

e Un ciblage de la communication en direction dedgasionnels de santé et des populations
cibles, afin en premier lieu d’atteindre les perssmnqui ne bénéficient pas d’un dépistage ;

L'étude systématique de la question des inégaldaée, de mieux en comprendre les déterminants, et
d’élaborer des stratégies de lutte adaptées, emétieit avec les partenaires locaux.

5 Organisation des soins

Cette thématique, pilotée par I'lGAS avec le comsadiun Conseiller général des établissements de
santé, constitue une contribution intermédiaire pbévaluation du HCSP. Un rapport final sera établ
sur le sujet dans les prochaines semaines.

Concernant les nouveaux modes d’organisation ingt le plan cancer, la mission a examiné de facon
détaillée les trois niveaux préconisés, a saveis pdles régionaux de cancérologie (PRC), lesatBsdes
centres de consultation en cancérologie (3C). ®uaios territoires se sont en outre développés des
réseaux territoriaux.
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La mission a constaté un effet bénéfique du plangsafinancements dédiés qui ont permis des doolsit
organisationnelles et des coopérations professil@snet institutionnelles. Toutefois, ces structusse
sont développées et sont mobilisés de fagon varisddbn les régions. Cette variabilité peut s’epmr
par la nature des espaces régionaux et des sesaury operent, demandant une souplesse darisda m
en ceuvre des organisations. Mais elle est égaleduend un certain retard dans la diffusion destest
directives pour clarifier le role des différentésistures et un délai incompressible de mise enregpar
les acteurs que les tutelles doivent intégrer. €daplique enfin par une ambigiité dans les misside
chacun des intervenants, rendant les lignes dagmadifficiles et occasionnant parfois des logiqdes
concurrence la ou était attendue une forte compléamies.

Ces difficultés d'articulation obligent aujourd’hai s’interroger sur I'utilité respective de chacudes
structures et de clarifier leur réle.

Par ailleurs, la mission a pu constater que leidogs®mmunicant en cancérologie n’est toujours pas
opérationnel, les établissements de santé et Issau® se dotant par ailleurs de systémes de
communication des informations sans que soit assun& cohérence d’ensemble, notamment dans les
relations entre le milieu hospitalier et le mili@abulatoire.

La mission a également examiné les mesures dugalacer directement liées a la prise en charge du
patient. Il s’agit principalement des réunions daaertation pluri-disciplinaires (RCP), du prograenm
personnalisé de soins, du dispositif d'annoncdestsoins de support.

Méme si elle préexistait sous des formes difféeiéeRCP, telle qu’elle a été formalisée et déployée
constitue une avancée majeure en permettant unetiénodes pratiques médicales vers une plus grande
pluridisciplinarité, source de qualité des diagmsset choix du traitement. Toutefois des amélioret
peuvent étre attendues, par la systématisatiorigeges de qualité (exhaustivité des RCP, respect d
quorum, développement des référentiels nationaspeact des délais, meilleure association du médecin
traitant), et par la résolution des problemes dieirtformatiques, afin de libérer du temps soignan

Les autres « outils » prévus par le plalisgositif d’annonce, plan personnalisé de soijsse sont
développés de facon variable d’'un établissemetaudré et d’'une région a l'autre. Cette mise en @uv
progressive de ces deux démarches est souvendsuinge au caractere opérationnel des RCP, mais elle
pose également la question des moyens affectag &lkboration et au passage dans le fonctionnement
guotidien des services.

Lessoins de supportconstituent un dispositif particulier, car ils eésitent une organisation coordonnée
de différentes compétences impliquées conjointeraertsoins spécifiques oncologiques dans la prise e
charge des malades. Leur développement est trésobéhe, a la fois par la nécessaire adaptation aux
besoins du patient, mais également par la difécdit travail de coordination au sein des établissgsn

De maniére générale, la mission souligne que misdace de I'ensemble de ces mesures doit premdre e
compte la notion du temps et la nécessaire « ageatitin », les effets du plan ne commencant aise fa
sentir sur de nombreuses mesures qu’en 2007 et 200@urd’hui se pose la question de la pérenrogati
des financements dédiés a ces mesures, et de skditéds) pour maintenir le niveau de qualité des
dispositifs qui se développent.

Par ailleurs, I'équipe souligne une défaillancepthn a améliorefinterface entre I'hopital et la ville et
plus particulierement a impliquer les médecinstardgs dans le dispositif de prise en charge. Les
dispositifs alternatifs a I'hospitalisation (hdpitade jour, hospitalisation a domicile, chimiothg@ieaa
domicile) mériteraient d’'étre facilités et accompeas
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La cohérence entre les dispositifs mis en placs tianadre du plan cancer (réseaux, dispositifridiane,
soins de support...) et les autres plans ou progransomg également questionnées, particulieremecg en
qui concerne les dispositifs développés dans leecdd programme national de développement des soins
palliatifs.

L’impact du plan cancer sur I'organisation d'enséamites établissements, sur les modalités génédales
collaboration entre le public et le privé et sws &ticulations entre I'hospitalier et 'ambula®imérite
d’'étre analysé.

Les principales pistes d’amélioration proposéespar la mission se développent autour des idées
suivantes :

« Clarifier les réles au niveau institutionnel. Plutfue d'aborder les solutions sous l'angle de
I'organisation, il est préconisé de définir au miMenational des objectifs a atteindre, chaque
région pouvant adopter l'organisation qui lui para plus pertinente, sous l'autorité des
Agences régionales de santé (ARS) ;

e Maintenir et développer les actions engagées eanpiéant le financement et les moyens
humains, en mettant en place un systeme d'infoomafiable, en développant les outils
d'accompagnement (référentiels et recommandationtammment), en développant des
indicateurs de résultats plutét que de moyens ;

« Au niveau national (INCa, directions centrales dunistére) et régional, améliorer
'accompagnement des évolutions organisationneldds culturelles des professionnels
concernés, par des recommandations nationales, égailement par la mutualisation des
bonnes pratiques dans le domaine ;

* Tenir compte des problémes spécifiques de démograpédicale sur les spécialités liées a la
prise en charge des cancers, notamment dans esrtéigions particulierement vulnérables ;

e Consolider les RCP et en améliorer le fonctionneagfin d’optimiser le temps soignant et de
systématiser leur impact sur les stratégies thétapes ;

» Ameéliorer le dispositif autour du patient en accafé sa prise en charge globale et coordonnée
(dispositif d’'annonce, programme personnalisé diesssoins de support) ;

- Définir un dispositif de sortie, incluant le médedraitant, pour permettre une meilleure
articulation des prises en charge a domicile.

- Favoriser I'ensemble des dispositifs alternatifs aamplémentaires a I'hospitalisation, en
clarifiant le réle du médecin traitant.

6  Qualité des pratiques et innovation

Les mesures évaluées dans le cadre de l'axe «dtinpovet qualité des pratiques » concernent
I'élaboration et la diffusion de référentiels et @&ommandations de bonnes pratiques, I'agrémesit de
établissements de soins en cancérologie, la pnisdhage adaptée de populations spécifiques (enédnt
personnes agées) ainsi que la diffusion et I'étmlnales molécules et techniques innovantes.

Un retard de quelques années est observé tiétaboration, la diffusion et I'utilisation de
recommandations de pratique clinique a destinatiordes professionnels de santé et aux patients
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(mesure 35)La période du plan a été pour I'essentiel consaérda mise en place des procédures de
production de recommandations nationales, les gremiréalisations intervenant au-dela de la pédode
plan.

Plusieurs collaborations ont été mises en placd’Ipatitut national du cancer (INCa) afin d'encadet

de définir la production de recommandations auaiveational avec la Haute Autorité de santé (HAS),
avec la Fédération nationale des centres de latterecle cancer (FNCLCC), avec les réseaux régionau
en canceérologie et avec les sociétés savantes0&n ®utefois, c’est-a-dire a la fin du plan, aueun
recommandation nationale autre que les publicat8iasdards Options Recommandati¢8©OR) avec le
logo de I'INCa n'avait été publiée. Plusieurs recoamdations nationales ont été publiées depuis, mais
beaucoup de travail est encore nécessaire pouricdaut le champ des cancers. La procédure et le
calendrier de mise a jour doivent également étfenidé Par ailleurs, on constate que la diffusidn e
I'appropriation des recommandations nationales igaan régional (dont les réseaux régionaux ont la
charge) restent embryonnaires.

Concernant l'accessibilité de ces référentiels gesarpatients, la production de document a éténiéfi
(sous forme de guides) et des outils de diffussuports multimédias notamment) sont en place.

L'établissement de criteres d’agréments pour la prique de la cancérologierpesure 36) a été défini
dans le cadre d'un dispositif d'autorisation adogié 2007. Ce dispositif regroupe des critéres
(partiellement établis a la fin du plan en 2007) correspondent aux différents domaines de qualité
identifiés dans la mesure « Activité, équipementsrganisation de la prise en charge du patiehib».
possibilité, prévue dans la mesure, pour les &sdiients ne satisfaisant pas aux criteres de paarsu
leur activité dans le cadre de réseaux régionaébé dranscrite, dans le cas de la chimiothéragieup
systéme d'établissements associés.

En termes de mise en ceuvre, les premiéres autonisate seront attribuées par les agences régonale
d'hospitalisation (ARH) qu'a partir de mi-2009 et dlispositif d’autorisation ne sera complétement

opposable qu’en 2011. Ainsi, un décalage dans ¢& em ceuvre de la mesure peut étre observé etcelle

dépasse largement le cadre temporel du plan.

L’adaptation de la prise en charge aux spécificitédes populations, respectivement, pédiatriques et
agées Inesures 37 et 38) est partiellement réalisée. lLiesipes de I'organisation de la cancérologie
pédiatrique ont été définis en 2004, mais leur reiseeuvre opérationnelle n’en est qu'a son délag. L
criteres d’agrément spécifiques a la pédiatrieaatpubliés en 2008 (aprés la fin du plan) et mense
opposables dans le cadre du dispositif d’autodeatu’en 2011. Le soutien a I'émergence de traitésne
spécifiques a I'enfant s’est fait surtout a travlerseglement européen de 2007 et les programmiesnqu
ont découlés.

L'oncogériatrie est un domaine beaucoup moins avatda période du plan a surtout été consacrée a |
création d'un réseau et au financement de projetsua de la formation, de l'information et de la
recherche. Les rapports finaux de ces projetsatteridus en 2009. Une étude clinique est en counsrs
outil d'évaluation de l'état général des patienggesa permettant de proposer une prise en charge
appropriée. Un rapport d'expertise est en coursrédiaction a I'INCa qui pourra servir de base a
I'élaboration des référentiels de prise en chasgeprsonnes agés prévus dans la mesure.

Le rapprochement des modes de financement des méasents et dispositifs onéreux entre secteur
public et privé (mesure 46) est la mesure la plus avancée en gedmanise en ceuvre. Un mode de
financement particulier a été mis en place pourédicaments et dispositifs onéreux dans le caglda d
tarification a I'activité a travers la création daliste de médicaments et de dispositifs finamecésus des
prestations d’hospitalisation. Cette mesure n'ext ppécifique a la prise en charge des traitements
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anticancéreux, mais leur bénéficie largement. Lasitotalité des molécules anticancéreuses innesant
sont inscrites sur cette liste ; en revanche, gedigspositifs médicaux y sont présents.

La mesure prévoit également d’encadrer I'usageedenoolécules et de ces dispositifs. Des contrats de
bon usage conclus entre les ARH et les établisssnaensanté limitent les situations de prescripties
traitements innovants aux seules situations dé&fidiens des référentiels de bon usage (RBU) et des
protocoles de traitement temporaires (PTT). L'étabion et la publication des RBU et PTT ont
commencé pendant la durée du plan, mais ellesungaat pas aujourd’hui 'ensemble des situations.

Le plan prévoyait d'évaluer I'accés des patientx &naitements innovants et la diffusion de ces
traitements. Des observatoires des médicaments, digsositifs médicaux et des innovations
thérapeutiques (OMEDIT) ont été mis en place dansaglre sur tout le territoire, mais elles ne @t
toutes fonctionnelles et peu de résultats en sotiss

La mesure visait également a promouvoir le souigx techniques innovantes a travers la poursuge de
programmes Soins techniques innovants ou colteliC{Srecentrés sur I'évaluation coQt/utilité des

dispositifs innovants. Vingt-sept projets STIC gr@Ent une évaluation médico-économique ont été
financés et quatre d'entre eux ont débouché sur ameélioration de I'accés des patients a des
thérapeutiques innovantes.

La mise en place d'un suivi public des études postMM (autorisation de mise sur le marché) dans
lequel I'NCa serait impliqué (mesure 47) n'a pas alisée en tant que telle. Le suivi post-AMMg®=
aujourd’hui principalement par les études réaliggades industriels dans le cadre des plans dogeafe
risques, ou sur demande du Comité économique desigs de santé (CEPS) ou de la Commission de la
transparence. Les médicaments anticancéreux emtaest ce cadre général et ne font pas I'objet d'un
traitement particulier.

Enfin, le programme desoutien a la création et au renforcement des tumotbéques a visée
hospitaliere a été poursuivi (mesure 50). Une partie des bsdigt tumorothéques a été financée, ce qui
a permis a soixante d’entre elles de se renforcer.

En conclusion sur ce volet du plan, un retard irtgrdrest observé dans la réalisation des mesures. E
effet, la plupart d’'entres elles étaient, a la dim plan, a I'état de définition et de structuratides
processus. Les premieres réalisations sont sunttautenues a partir de 2008.

L’évaluation ne conduit pas a remettre en caupettinence de ces mesures et la cohérence militelpo
poursuite des actions en cours, moyennant quelgdastations. Seule la mesure prévoyant la mise en
place d'un suivi public des études post-AMM devédie reformulée pour tenir compte de I'évolutian d
contexte réglementaire européen et du dispositiég# d'évaluation des médicaments en France.

Il semble important de poursuivre I'effort effectdéns le cadre du plan afin que ces mesures abeuitis
et apportent I'amélioration prévue et attendue. plae grande clarté du suivi des mesures est réioess
afin de favoriser un meilleur respect des calemsineais surtout une meilleure évaluation de lewgenain
place et de leurs effets.
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7 Accompagnement social

Périmeétre d’évaluation et données de contexte

Le chapitre « Social » du plan cancer est intitulBonner aux patients toutes les possibilités deemene

vie active aussi normale que possible, afin de a® gjouter a I'épreuve de la maladie I'épreuve de
I'exclusion sociale ». [ comporte sept mesureatieds a I'accés aux préts et assurances, lesdilispale
maintien et de retour a I'emploi, la prise en cleadg dispositifs médicaux ou esthétiques et lagpigs

des associations de patients et d'usagers a lddpirrespondant aux mesures 54 a 60 du plan cakce
ces 7 mesures d’accompagnement, trois autres nsesusmus-mesures abordées dans d’autres chapitres
du plan, comportent une dimension sociale : linfation, le dispositif d’annonce et le soutien a
I'entourage, correspondant respectivement a la ree38 et les sous-mesures 40.1. et 42.5. du plan
cancer. Elles sont intégrées dans le présent rappaluatif.

Pertinence et cohérence de I'axe social

De maniére générale, le plan cancer est pertiraamd tinclusion d'un chapitre « Social ». Les mesude

ce chapitre contribuent a la reconnaissance deéiasnce du malade qui dépasse son seul statut de
patient et des difficultés diverses que peuventaetrer les malades du cancer : contraintes phgsiqu
psychologiques, sociales et économiques qui fogi'en ne vit plus comme avant ». De maniere plus
spécifique, mesure par mesure, I'équipe d'évalnatiote que cet axe aurait bénéficié d’'une meilleure
identification des besoins — qui a eu lieu dansélaode du plan cancer, avec I'enquéte « La vi @&s
apres le diagnostic de cancer » réalisée par kecion de la recherche, des études, de I'évaluatiates
statistiques mais aussi avec des projets de rdehemotamment sur la mesure 55 concernant I'emigtoi.
effet, certaines mesures sont imprécises danséleanciation et/ou trop générales dans leurs ofgecti
pour étre mises en ceuvre. Enfin, les mesures de Bacial répondent de maniére insatisfaisante a la
réduction des inégalités dans 'accompagnement.

Le social est défini, dans le plan cancer, paramo@pagnement du malade hors cadre médical. Uailtrav
reste a réaliser sur ce que constitute 'accompagne social. Par exemple, les mesures 42.5 et@0 fo
intervenir I'entourage du patient sans prendre@npte la diversité méme de la notion de prochesrev
l'absence de proche pour certains malades. De mémaas nier limportance de linsertion
professionnelle, qui constitue I'essentiel de lssume 55, il est peu question d’insertion socidke vie

d’'un individu est composée de multiples sphéresakex (vie professionnelle, vie familiale, vie aali

etc.), constituant des facteurs importants d’inolusociale, a préserver dans le cadre de la nealfdie
semble cependant pas y avoir de contradictionseaude cet axe. Certaines redondances sont a noter,
pouvant mener a I'abondon de mesures. Cela congesnexemple, les mesures d’information.

Ainsi, le plan cancer est innovant dans l'inclusiord’'un chapitre « Social »et ce, malgré les limites
mentionnées ci-dessus. La considération de laodmle du patient, pendant mais aussi apres ladieala
tenant compte du vécu du malade mais aussi dergonrage (familial et professionnel) rencontre les
préoccupations et revendications des assocatiopstéents. Le plan cancer est en ce sens cohéreat a
les débats des Etats généraux du Cancer orgarisés [pigue nationale contre le cancer, en 1998020

et 2004, la mesure 40 instaurant le dispositif dtte étant I'exemple phare. Le plan cancer est
également en cohérence avec la Loi du 4 mars 28lafive aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé (Loi Kouchner, Loi 2002-303), matent dans ses mesures d’information et de
présence d’'associations de patients (mesures@&Y.et
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Bilan : mise en ceuvre, réalisations et résultats
L’équipe d’évaluation note des réalisations pdeteet inégales des mesures d’accompagnement.social
Impacts et préconisations

L'impact principal des mesures de I'axe social suane moins au niveau de leurs réalisations, fagie
et inégales, que, du fait de leur inscription denplan cancer, dans la reconnaissance de la diomens
sociale de la prise en charge du malade.

On peut regretter I'absence de suivi pour I'ensendal ces mesures, rendant leur évaluation compéxe,
mesures sociales réunissant des acteurs tresedif§éet diversement impliqués. Il est possiblegndpnt,

de discerner quatre types de réalisations engendemimpacts divers en termes de valeur ajoutée du
plan. Certaines réalisations, par leur bilan isfaiiant malgré les moyens alloués, montrent gse le
mesures ne sont plus pertinentes en termes d'impatmment les mesures concernant I'information.
Les actions d’information existantes ne sont plusupeu — porteuses de valeur ajoutée. Certaines no
réalisations ont permis d’explorer le terrain, moti@ent les mesures concernant I'emploi et le soutien
proches qui ont permis d’engager une réflexioncgsr problématiques qui s'avérent plus complexes que
leur simple énoncé dans le plan cancer. Des réalisasont directement imputables au plan canceaqu
permis leur déploiement, a l'instar de la mesurdesdispositif d'annonce. Enfin, des réalisatioakkvent
davantage d’'une amélioration bienvenue de disfesithide existants.

Des pistes d’amélioration, concernant différentiensions de l'accompagnement, peuvent étre
proposées :

* Mettre en place une évaluation périodique des mesdinccompagnement social. Les effets et
le ressenti au niveau des malades et de leur exgfeune peuvent étre immédiats. La réédition
périodique de I'enquéte DREES permettrait de suiémmlution qualitative des réalisations et
leurs impacts ;

» Proposer, a partir des réflexions et projets daerhe financés sur la période du plan cancer,
notamment sur les thématiques de I'emploi et desh@s de malades du cancer, de nouveaux
objectifs et modalités d’accompagnement du malade son entourage ;

» Assurer les moyens de développement du dispo&itifndnce et mettre en place des instances
de suivi ;

* Mettre en place des équipes mobiles d’accompagresumial : un soutien social doit étre
disponible pour les malades « a risque socialolgiisent, difficultés économiques, difficultés
domestiques...). Cette équipe — ou personne référenpmurrait orienter, et suivre, les
personnes en difficulté vers les dispositifs exittat les organismes compétents ;

« Mettre en place un dispositif de sortie : maladiavg, le cancer ne s’arréte pas a la fin des
traitements mais est présent dans les projetseddevia personne malade ou ayant été malade.
Un dispositif de sortie pourrait faire le point des difficultés que le malade est susceptible de
rencontrer, dont le retour a I'emploi ;

« Assurer le maintien et le retour a I'emploi, erpexgant les souhaits des malades, en impliquant
davantage le médecin du travail et en sensibiliesntmployeurs a cette problématique.

Afin de mettre en ceuvre ces propositions d'acticgst indispensable de prendre en compte I'existan
faire participer les acteurs de terrain et de a#rsr les professionnels de santé dans I'accompagrte
social des malades, tout en évitant de les sureharg

HCSP — Evaluation du plan cancer 18



Executive summary

8 Recherche

Concernant I'évaluation des recherches et prograraeerecherche initiés ou financés dans le cadre du
plan cancer, le Haut Conseil de la santé publidagas pu mobiliser une équipe compétente en meatié
d’'évaluation de la recherche, malgré les échanggaggs avec le ministére de la Recherche, I'lngpect
générale de l'administration de I'éducation natlenat de la recherche (IGAENR), et I'Agence
d’évaluation de la recherche et de I'enseignemepéiseur (AERES).

Il n'est par conséquent pas en mesure de présanterstade, des résultats d'évaluation de la relcbe

L’équipe d’évaluation souhaite ardemment qu’une a&me d’évaluation des résultats de la recherche,
indépendante des opérateurs, soit initiée rapidemen
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9 Pilotage du plan cancer

L’exercice de comparaison internationale (Royaumne4d Irlande) montre que le pilotage des actioms d
lutte contre le cancer a évolué ces dix derniéreges et quée choix francais de recourir a une
approche par maladie n’est pas isolé

La dimension pilotage du plan cancer est inscréasdles sept dispositions détaillées dans la partie
introductive du plan ainsi que dans la mesure iEgrtt I'INCa.

La création de I'INCa constitue la principale sfiéd& du plan. Pour la premiére fois en matiéresdpté
publique, une agence nationale est constituée aulawne thématique et non d'un domaine de
compétence, tels I'Institut de veille sanitaireM8) ou I'Agence francaise de sécurité sanitaire des
produits de santé (AFSSAPS).

La répartition des compétences entre les différantsurs a été affectée par la création de I'nstit
national du cancer (INCa). Insuffisamment anticjpEs impacts ont été dans un premier temps ngfaste
sur l'efficacité du pilotage du plan. Finalemeatyépartition des réles et des compétences s'aligéé de
facon pragmatique. Elle est aujourd’hui plutét sisde et se formalise de plus en plus dans leecddr
conventions de partenariat — mais ce n’est pagmdique.

La Mission interministérielle pour la lutte contiee cancer (MILC), dont la création était prévue fmr
plan et qui avait pour mission de préparer la @éatde I'INCa, a assuré une coordination
interministérielle au lancement du plan, que latof de I'INCa n'a pas permis de poursuivre.

La confusion entre le pilotage, relevant de la gange publique, dans une dimension nécessairement
interministérielle, et la mise en ceuvre, dont lardmation aurait pu étre dévolue a I'INCa, n'est
probablement pas sans lien avec les difficultépitidage, de suivi et d’évaluation du plan, notamme
dans sa dimension interministérielle.

La MILC, qui était également en charge de donnerimpulsion au plan au niveau national et en région
a initié le réseau des correspondants cancer aauivégional (DRASS, ARH et URCAM - Direction
régionale des affaires sanitaires et sociales, égeégionale de I'hospitalisation et Union régiendés
caisses d'assurance maladie) par des visites dartestles régions a deux reprises. L'objectif était
notamment de structurer la remontée d'information Igs situations et les actions régionales. Les
correspondants se trouvaient principalement au de$nARH. La disparition de la MILC a freiné cette
dynamique, comme le montre I'absence de suivi migisateurs et des financements au niveau régional.

Le plan ne décrit pas la chaine d’objectifs nirésultats attendus dans chaque domaine, a pantied’
analyse logique des causes et conséquences. écnié phs le plan d'action (définissant les étapesdle
et la responsabilité des acteurs, le calendritr ktidget nécessaire) a mettre en ceuvre pour dribeiles
résultats. Or chacune de ces étapes est primoghbaledisposer d'un cadre d’intervention suffisamine
précis et évaluer I'atteinte des obijectifs.

Les objectifs « spécifigues » du plan, répartissstau forme de soixante-dix mesures, et déclinés en
objectifs opérationnels a travers les actions tErdans chaque sous-mesure, présentent une forte
hétérogénéité :
- Dans leurniveau de précision opérationnelle Exemple : mettre en place des fontaines a eau
dans les écoles et les lycées (mesure 19.4) /bikisesi les professionnels au dépistage précoce
(mesure 28).
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- Dans leumiveau de détail quant aux modalités de mise en caev(organisme pilote, objectif
guantifié).

- Dans leumiveau dematurité : certaines actions avaient déja été engagéedraebagtaient prétes
a démarrer, d’autres enfin nécessitaient la réadisa’études préalables.

- Dans leumiveau de priorité : le caractére prioritaire ou non de l'interventi@h le budget alloué
en conséquence) n’'est pas mentionné.

Cette hétérogénéité n'a pas été compensée paavailtde hiérarchisation et de priorisation desoast
proposées, et le calendrier de mise en ceuvrepétgivs€, mais de fagon incompléte et formulé endsr
trés généraux.

Enfin, le plan n’intégre pas de déclinaison budgétdes orientations stratégiques et opérationsgtieur
les actions existantes comme pour les actions tiesve

L’'absence de dispositif de suivi et d’évaluation npermet pasa posteriori de se prononcer avec un

niveau d'assurance satisfaisant sur les résultats anpacts du plan. Le futur plan doit donc affirmer
comme une priorité I'amélioration du suivi et dé&aluation qui doivent étre considérés comme déksou
indispensables pour améliorer I'efficacité destaplies dans le moyen/long terme.

Le plan cancer se caractérise par un manque @xiaflpréalable sur les besoins en matiére d'inelica

de suivi et de résultat, ainsi que sur leur congepCes étapes, pourtant évoquées dans le pkiengt
d'autant plus nécessaires que la mise en ceuvrelatu giait déléguée a des opérateurs variés. A
'exception d'une quinzaine d’'indicateurs clés, tidlement quantifiés, le plan ne contient pas
d’indicateurs de résultat ni d’indicateurs de resses.

Ces quinze indicateurs clés sont décrits en inttiolu du plan, sans que mention soit faite des titéda
de production et de collecte d’'information ; la kifgade leurs caractéristiques (pertinent, accepté,
crédible, facile d'utilisation, robuste) n'avaitrplleurs pas été testée. En outre, le systénméodation

est encore insuffisamment dimensionné pour perenatte remontée d'indicateurs fiables dans dessdélai
raisonnables, et ceux-ci ne sont pas toujours haig@e entre les différents acteurs.

Néanmoins I'INCa a par la suite été en mesure denfodes états de suivi de plus en plus détaillés.
réalisation des fiches de suivi, détaillées powqgcie mesure et sous-mesure, bien que tardive,itcenst
un premier travail de centralisation et de retreption des données disponibles.

Le plan prévoit un dispositif d’évaluation ambitielCependant, aucune évaluatiex anteou in itinere

n'a été mise en place. L'absence d’évaluation etio ou intermédiaire rend les travaux de I'équdpe
Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP) compleXass la mesure ou le présent rapport constitue le
premier véritable travail évaluatif réalisé dansadre du plan. De méme, I'absence de tableauxdkdd

la constitution tardive d'outils de suivi de I'agté et des données financiéres, au contenu pleuisl
souvent incomplet, constituent un obstacle majeunrsd’évaluation précise des réalisations, résukat
impacts du plan.

Principales pistes d'amélioration :
« Conception du plan : renforcer la concertatioraetdhérence des plans de santé publique ;

« Organisation : clarifier les roles et les périmgtiéntervention des parties prenantes, renforcer
le pilotage interministériel ;

« Qutils : structurer la stratégie, définir et qufiatiles indicateurs de suivi ;

+  Evaluation : définir les acteurs et structurer Etmodologie.
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Annexes

Liste des membres du CODEV

MEMBRES PERMANENTS \

Marie-Paule Serre HCSP / Université Pierre et M@uee
(professeur de gestion)

Francois Alla HCSP / Faculté de médecine de Nancy
Equipe i ] (professeur de s'an_té pu'bli,que)
projet Renée quarede HCSP / Secrétaire générale

Marc Duriez HSCP

Gaélle de Carmantrand Ernst&Young

Elise Proult Ernst&Young

Ghilhem Biancarelli Ernst&Young

Bernard Perret HCSP

Gérard Duru Université de Lyon-I (Professeur

d’économie de la santé)

Yves Charpak HCSP / Institut Pasteur

Chantal Cases HCSP / IRDES
Experts Joélle Kivits SFSP / Sociologue de la santé

Bruno Fouillet HCSP / Université de Lyon-I (Maitte

conférence en toxicologie)

Lucile Olier DREES

Christophe Lannelongue| IGAS

Franck Chauvin HCSP / professeur de médecine

MEMBRES ASSOCIES |

Martine Lequellec- INCa

Nathan / Gilles Dixsaut

Zinna Bessa / DGS

Rosemary Ancelle-Park

Dominique Martin / DHOS

Muriel Rabor

Wolf-Hervé Fridman DGRI

Emmanuelle Salines / InVS

Laurence Chérié-Challing

Pierre Arwindson INPES

Marie-José Couteau HCSP

HCSP — Evaluation du plan cancer 22



Executive summary

Liste des équipes d’évaluation

Axe d’évaluation Evaluateurs

1. Systeme d’observation

C. CASES (pilote)

professionnels

des cancers R. POMAREDE

J. DJADI-PRAT
2. Facteurs de risque de | F. ALLA (pilote)
cancer et prévention L. MINARY
3. Lutte contre les cancers | B. FOUILLET (pilote)
environnementaux et F. THOUILLOT

4. Dépistage

5. Organisation des soins

L. CHAMBAUD (IGAS) (pilote)
F. BAS-THERON (IGAS)

V. GUILLERMO (IGAS)

B. GRESY (IGAS)

E. FERY-LEMONNIER (CGES)

6. Qualité des pratiques et

M.-P. SERRE (pilote)

innovation P. AUGE (EY)
A. BRES (EY)
7. Accompagnement social  J. KIVITS (pilote)
M. HANIQUE
8. Formation des personne|d-. CHAUVIN (pilote)
médicaux et soignants F. ALLA
J. KALECINSKI

9. Recherche

10. Pilotage du plan cancel

E. PROULT (EY) (pilote)
G. BIANCARELLI (EY)
MP. SERRE
F. ALLA
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