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B PREFAC E La Belgique dispose d’un systéme de santé performant a bien des égards. Mais qu’en est-il des temps d’attente
pour bénéficier d’'une consultation auprés d’un professionnel de la santé, une imagerie médicale, ou une chirurgie
élective, objets de ce rapport ?

Que recouvre exactement la notion de temps d’attente ? Il est évident que I'impact, en termes de résultat clinique,
d’'un temps d’attente sera trés variable en fonction du besoin de soins, du type de pathologie et de son degré de
sévérité. Il est également facilement imaginable que les temps d’attente varient en fonction des spécialités, de la
disponibilité des prestataires, ou encore du volume de la demande. Des variations peuvent également apparaitre
du fait d’'une répartition suboptimale de certaines spécialités au sein du pays. S’il est souvent acceptable, voire
parfois utile, d’'observer un temps d’attente entre une premiéere consultation et une chirurgie programmable, est-il
acceptable de faire attendre certains patients plusieurs semaines avant de rencontrer un spécialiste, alors que le
pronostic dépend peut-étre de la rapidité de prise en charge ? Comment gérer au mieux cette question
d’accessibilité, dimension si précieuse de notre systéme de santé ? Tenant compte des nombreuses questions
que la notion des temps d’attente suscite, est-il alors nécessaire de mettre en place en Belgique certaines
mesures de gestion permettant d’apporter des réponses aux éventuelles difficultés signalées ? Et quels seraient
alors les objectifs poursuivis ? Pour ce faire, un préalable essentiel serait de pouvoir évaluer et suivre I'évolution
des temps d’attente, ce qui nécessiterait par conséquent une forme de collecte et d’enregistrement, et de ce fait
'implication d’'une série d’acteurs pour mettre le tout en ceuvre. Mais le jeu en vaut-il la chandelle ?

A la demande du SPF Santé publique, I'équipe de recherche du KCE s’est penchée sur ces questions épineuses
afin de mettre en lumiére les éléments nécessaires pour une collecte de données utilisables pour la prise de
décision relative a I'amélioration de I'organisation des soins. Notre pays, jusqu’a présent, ne mesure en effet pas,
ou quasi pas, les temps d’attente, a l'instar d’autres pays européens. Chaque systeme de santé ayant ses
spécificités, quelles sont les pratiques mises en ceuvre chez nos voisins qui pourraient nous servir de source
d’inspiration ? Et plus localement aussi, quelles sont les initiatives qui ont déja été menées en Belgique et quelles
sont les lecons a en tirer ?

On le comprend bien, les nombreuses questions évoquées sont le fidele reflet de la complexité de cette
thématique aux multiples facettes. Par ce rapport, nous tentons de les aborder une par une, d’identifier leurs
enjeux, d’envisager les conséquences et de proposer les stratégies qui conviennent pour continuer a fagonner un
systeme de santé qui soit toujours plus accessible.

Christophe JANSSENS Ann VAN DEN BRUEL

Directeur Général Adjoint Directeur Général
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1. POURQUOI CETTE ETUDE ?

Contrairement a d’autres pays de 'OCDE, la Belgique ne mesure pas les
temps d’attente pour I'accés a ses services de santé. De ce fait, elle est
considérée par les autorités européennes comme n’ayant pas de temps
d’attente, un constat pour le moins étonnant pour les patients belges qui ont
été confrontés a de longs délais avant d’obtenir un rendez-vous médical. Il
pourrait donc étre intéressant pour notre pays de se doter d’'une évaluation
correcte des temps d’attente dans son systéme de soins afin que les
autorités sanitaires puissent planifier en toute connaissance de cause les
infrastructures et les ressources humaines nécessaires, et soient en mesure
de se comparer aux références internationales en la matiére.

La présente étude constitue un premier pas dans cette direction. Ses
objectifs principaux sont d’évaluer la faisabilité d’'une mesure des
temps d’attente dans le systéme de soins belge, et d’identifier les
modalités les plus pertinentes poury arriver. Elle a été demandée par le
SPF Santé Publique.

1.1. Des définitions trés variables

Il n’existe pas de définition normalisée de ce que I'on entend par « temps
d’attente ». On peut identifier, entre le premier contact d’un patient avec le
systéme de soins et le traitement de son probléme de santé, plusieurs
intervalles qui peuvent étre qualifiés de temps d’attente (obtention du
premier rendez-vous, accés a l'imagerie, a la chirurgie...). Les maniéres de
les mesurer et de les rapporter sont en outre éminemment variables d’'un
pays a l'autre, d’un type d’institution a l'autre, d’'un niveau d’urgence a
l'autre, etc. Elles varient également en termes de format (temps d’attente
moyen ou meédian, nombre ou pourcentage de patients attendant plus
longtemps qu’une certaine durée-seuil ou qu’un certain percentile de la
distribution, nombre de patients ou temps passé sur une liste d’attente, etc.).

a Chirurgie programmable ou élective : ces termes désignent les interventions
chirurgicales qui ne revétent pas un caractére d’urgence et qui peuvent étre
programmées (voire annulées) sans danger immédiat pour la santé du
patient.
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Pour davantage d’informations sur les concepts liés au temps d’attente,
nous renvoyons le lecteur au chapitre 1 du rapport scientifique.

1.2. Questions de recherche et méthodologie

Etant donné la multiplicité des acceptions de la notion de temps d’attente, il
a été décidé de focaliser cette étude sur la faisabilitt d'un systéme
d’évaluation des temps d’attente pendant le parcours de soins, et plus
précisément les temps d’attente pour un rendez-vous avec un
professionnel de la santé, pour une procédure diagnostique (imagerie)
ou pour une intervention chirurgicale programmable?.

Par conséquent, I'attente pendant la prestation des soins (p. ex. temps
passé dans la salle d’attente d’'un cabinet ou du service des urgences) sort
du cadre de ce rapport. De méme, les temps d’attente pour accéder a des
soins résidentiels, l'attente d’'un organe a ftransplanter, les stratégies
d’attente vigilante (watchful waiting) en oncologie, sont considérés comme
hors champ. Enfin, les temps de réponse des services d’intervention urgente
(SMUR/PIT®) ne sont pas repris dans cette étude.

Les questions de recherche de cette étude ont été formulées comme

suit :

1. Existe-t-il actuellement des initiatives visant a évaluer les temps
d’attente en Belgique ?

2. Quels sont les obstacles et les facilitateurs pergus par les
professionnels de santé vis-a-vis de la collecte de données sur les
temps d’attente ? Trois cas de figure ont été analysés :

o Temps d’attente pour une consultation chez un professionnel de
santé légalement reconnu ;

b SMUR : Service mobile d'urgence et de réanimation ; PIT: Paramedical
Intervention Team
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o Temps d’attente pour un examen d’'imagerie selon une technologie
qui fait 'objet d’'une planification de I'infrastructure (CT-scan, IRM,
PET-CT, PET-IRM, SPECT-CT) ;

o Temps d’attente pour une sélection d’interventions chirurgicales
programmables.

Comment les temps d’attente sont-ils évalués dans les autres pays ?

Quel est I'impact des temps d’attente sur les résultats de santé des
patients et sur les co(ts des soins ?

5. Quelles sont les stratégies utilisées pour réduire les temps d’attente
pour les consultations chez des professionnels de la santé, pour
I'imagerie et pour les interventions chirurgicales programmables ?

6. Comment peut-on collecter les données sur les temps d’attente en
Belgique pour les consultations chez des professionnels de la santé,
pour 'imagerie et pour les interventions chirurgicales programmables ?

o Dans quels secteurs faut-il collecter ces données en priorité ?
Quelles sont les consultations chez des professionnels de la santé,
imagerie et les interventions chirurgicales programmables qui
devraient étre évaluées ?

o Quels sont les obstacles et les facilitateurs de la collecte de
données sur les temps d’attente dans les secteurs hospitalier et
extrahospitalier ?

o Comment organiser la collecte des données ?

Pour répondre a ces questions, nous avons procédé a une revue narrative
de la littérature (chapitre 2 du rapport scientifique), a une comparaison
internationale a partir de données provenant des rapports officiels des
agences gouvernementales (chapitre 3 du rapport scientifique) et a un
recensement des initiatives d’évaluation des temps d’attente déja réalisées
en Belgique (chapitre 4 du rapport scientifique). Ces approches ont été
complétées par une étude qualitative auprés de professionnels du systéme
de soins de santé belge (chapitre 5 du rapport scientifique).

Les informations collectées via ces méthodes d’investigation ont ensuite été
analysées et discutées avec un groupe d’experts (voir colophon) pour
aboutir a une série de propositions (chapitre 6 du rapport scientifique).
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2. QUE NOUS APPREND LA LITTERATURE
SCIENTIFIQUE... ?

Nous avons procédé a une analyse narrative de la littérature publiée entre
2019 et avril 2023 et provenant des pays d’Europe, d’Amérique du Nord,
d’Australie et de Nouvelle-Zélande. Nous avons inclus les revues
systématiques, les méta-analyses et des études primaires. En raison de la
nature narrative de la revue, nous n’avons pas procédé a une évaluation de
la qualité des articles inclus.

Le détail de la sélection des articles et de leur évaluation est développé dans
le chapitre 2 du rapport scientifique.

2.1. ...sur les méthodes de mesure des temps d’attente

Nous avons identifié 30 études sur les méthodes de mesure des temps
d’attente. Vingt-quatre d’entre elles portaient sur I'évaluation de I'accés aux
services de santé dans le passé (études rétrospectives) tandis que les six
autres s’intéressaient a leur évaluation dans le futur (études prospectives).

Les évaluations rétrospectives mesurent le temps nécessaire pour obtenir
un rendez-vous avec un prestataire de soins, un diagnostic (imagerie ou
évaluation médicale) ou un traitement (chirurgical ou non chirurgical). La
définition du temps d’attente varie fortement en fonction de la pathologie ou
du service considéré. Dans I'ensemble, ces évaluations consistent a
analyser des données de routine provenant de bases de données
préexistantes. Certaines reposent cependant sur des données collectées a
dessein : soit par des prestataires de soins hospitaliers, soit via une enquéte
auprés d’'un échantillon représentatif de la population, soit encore via un
systéme d’information sur les temps d’attente. Nous avons également
identifié une étude portant sur I'entiéreté du parcours des patients atteints
d’'un cancer de la prostate (c’est-a-dire depuis le premier contact avec un
médecin jusqu’au début du traitement du cancer).
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Dans les évaluations prospectives, les temps d’attente sont tous évalués
en vue d'un rendez-vous avec un prestataire de soins. C’est alors la
méthode du « patient mystére » qui est utilisée : des patients fictifs, dont les
caractéristiques sont décrites dans une vignette clinique détaillée,
demandent un rendez-vous avec un prestataire de soins ou pour une
intervention médicale.

La comparaison des deux types d’évaluations nous permet de poser
quelques constats :

e |’évaluation rétrospective permet d’étudier un grand nombre
d’événements et un large éventail de services de santé — voire d’évaluer
les temps d’attente tout au long du parcours du patient — tandis que
I'évaluation prospective se limite aux événements et aux services
spécifiques qui peuvent étre sollicités par un patient mystere.

e Dans les études prospectives, I'utilisation de vignettes cliniques permet
d’évaluer le temps d’attente dans un contexte précis et standardisé, et
de tester différents facteurs confondants potentiels tels que le degré
d'urgence, etc. En revanche, les études rétrospectives permettent
uniqguement d’interpréter les temps d’attente en fonction des facteurs
confondants potentiels qui sont disponibles dans la base de données
utilisée. Cela peut donner lieu a des interprétations subjectives.

e Les évaluations prospectives refletent les temps d’attente actuels,
tandis que les études rétrospectives décrivent des temps d’attente
passés, ce qui peut donner une image biaisée car la situation peut avoir
évolué entre-temps grace a des modifications dans I'organisation des
soins ou a des progrés technologiques.
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2.2. ...sur les conséquences des temps d’attente sur la santé
des patients

Nous avons identifié 44 études primaires (en grande majorité des études
observationnelles) et 5 revues systématiques. Nous avons retenu les études
observationnelles méme si leur conception n’est pas adaptée a
I'établissement de relations de cause a effet car il serait éthiquement
discutable de mettre en ceuvre des essais randomisés contrélés (RCT) pour
évaluer les conséquences des temps d’attente. La qualité globale de
I'ensemble des données probantes doit donc étre considérée comme faible
a tres faible. Par conséquent, les conclusions tirées des données décrites
dans cette section doivent étre interprétées avec prudence.

2.2.1. Cancer

Nous avons retenu 27 études portant sur une grande variété de pathologies
cancéreuses, et dont les définitions des temps dattente sont trés
hétérogénes. Peu d’entre elles tiennent compte des biais potentiels
spécifiques au cancer (voir Encadré 1). Il est par conséquent impossible de
tirer une conclusion générale sur I'impact d’un retard de traitement sur
I'évolution de la maladie. Un tel impact devrait idéalement étre étudié par
pathologie, en ayant recours a un modele approprié qui tient compte de tous
les biais potentiels.

Il est cependant bien établi que, en matiere de cancer, la mesure des temps
d’attente joue un réle important dans I'évaluation de la qualité des soins.
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Encadré 1 — Biais potentiels spécifiques au cancer

En cas de cancer, plusieurs facteurs sont susceptibles d’induire une
association paradoxale entre des temps d’attente plus longs et de
meilleurs résultats :

Paradoxe du temps d’attente : Les patients atteints de cancers plus
graves / plus agressifs recoivent plus rapidement des soins mais ont,
malgré cela, un pronostic plus défavorable. Si ce biais n'est pas
controlé, les temps d’attente courts sont associés a des résultats plus
défavorables que les temps d’attente longs.

Biais lié au moment du diagnostic : La détection précoce d’'un cancer
entraine une survie apparemment plus longue, méme si I'histoire
naturelle de la tumeur n’est pas modifiée.

Biais lié a la durée de la maladie : Les patients atteints de formes de
cancer plus agressives peuvent décéder avant le diagnostic ou le
début du traitement ; ils peuvent donc étre sous-représentés dans les
cohortes ou les temps d’attente sont longs.

D’autres biais peuvent étre liés a I'ajustement pour les facteurs
confondants :

Les facteurs confondants mesurables (dge ou IMC) et non
mesurables (facteurs non identifi€és au préalable comme
potentiellement confondants et donc non mesurés) peuvent étre
systématiquement différents entre les patients avec un temps
d’'attente court et ceux avec un temps d’attente plus long. Une
hétérogénéité résiduelle peut persister aprés la randomisation ou
I'appariement.

L’ajustement pour les résultats intermédiaires peut masquer
'association avec le résultat final.
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2.2.2. Santé mentale

Deux études ont été identifiées : I'une sur la dépression péripartume® et
I'autre sur le trouble dépressif majeur. Toutes deux ont montré qu’un temps
d’attente a un effet négatif sur les parametres étudiés.

2.2.3. Pathologies nécessitant un traitement chirurgical

Les 11 études relatives a I'impact des temps d’attente en matiére de soins
chirurgicaux portent sur un large éventail d’interventions (chirurgie
cardiaque, orthopédique, bariatrique, gynécologique, ORL et
neurochirurgie) avec des mesures de temps d’attente différentes et des
résultats en sens divers. En raison de cette variété, il n’est pas possible de
conclure a l'impact général d’un retard d’intervention chirurgicale sur la
santé des patients.

2.2.4. Autres pathologies

Les 4 études primaires et 2 revues systématiques retenues portent sur les
conséquences potentielles des temps d’attente pour une imagerie, une
évaluation clinique ou l'initiation d’un traitement ou avant un premier rendez-
vous avec un kinésithérapeute. Toutes montrent qu'une augmentation du
temps d’attente a un effet négatif sur les paramétres étudiés, a I'exception
d'une étude ne montrant aucune aggravation de la douleur chez des
patients atteints de coxarthrose ou de gonarthrose pendant le temps
d’attente avant une consultation d’orthopédie. Par ailleurs, une étude menée
chez des patients présentant un calcul urétéral conclut a la nécessité d’'une
réévaluation par tomodensitométrie avant l'intervention chirurgicale lorsque
le délai entre I'imagerie diagnostique et I'intervention chirurgicale dépasse
60 jours, car ces patients peuvent avoir éliminé le calcul spontanément
entre-temps.

e Dépression pendant la grossesse ou les 4 semaines aprés I'accouchement
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2.3. ...sur les conséquences des temps d’attente sur les
colts des soins

Il existe peu d’études relatives a I'impact des temps d’attente sur les colts
des soins, probablement en raison du manque de clarté de la relation entre
ces temps d’attente et les résultats en matiére de santé. Par conséquent,
nous ne pouvons tirer aucune conclusion sur ce point, quelle que soit la
perspective considérée.

2.4. ...sur les stratégies de réduction des temps d’attente

Nous avons identifié 16 stratégies de réduction des temps d’attente ayant
fait 'objet d’études spécifiques dans la littérature récente (mais qui sont
souvent utilisées en combinaison). Elles sont brievement expliquées dans
'Encadré 1 ci-dessous.

Encadré 2 — Différentes stratégies de réduction des temps d’attente
(liste non exhaustive)

Stratéqgies agissant sur I’offre :

o Transfert de taches: attribuer certaines taches ou services,
habituellement effectués par des médecins, a d’autres professionnels
de santé (infirmiers de pratique avancée, paramédicaux) ou
personnel non clinique.

o Optimaliser le timing des examens diagnostiques : optimaliser
'enchainement des procédures diagnostiques avant ou aprés la
réorientation du patient vers un spécialiste (p. ex. en mettant a profit
un temps d’attente long avant un rendez-vous chez le spécialiste pour
déja réaliser certains examens diagnostiques). Les procédures
diagnostiques peuvent également étre combinées pour étre réalisées
dans une « clinique a guichet unique » ou différents examens sont
combinés a une consultation le méme jour.
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Temps d’attente maximum : instaurer un délai maximum pour la
prestation d’'un service, afin d’inciter les prestataires a augmenter
I'offre pour atteindre I'objectif. Cette stratégie est souvent associée a
des mesures de priorisation (c'est-a-dire des temps d’attente
maximum en fonction du niveau d’'urgence). D’autres stratégies sont
souvent mises en ceuvre pour atteindre I'objectif, comme les Rapid
Access Clinics (voir plus loin), les rapports publics sur la performance
des soins de santé, etc.

Amélioration de [Iefficience de la gestion administrative :
améliorer, par exemple, la planification des rendez-vous ou les
méthodes de prise de rendez-vous...

Augmentation des ressources : soit par I'expansion du service
(personnel, espace, nombre de lits), soit par I'externalisation (p. ex.
partenariat public-privé, utilisation d’équipements destinés a un
programme de recherche en IRM, etc.).

Réorganisation du bloc opératoire : gagner en efficience dans
'occupation des salles d’opération en modifiant le moment, le lieu ou
la maniére dont les procédures sont effectuées.

Financement instaurer une rétribution financiére pour les
prestataires de soins. Cette rétribution peut étre conditionnée a
certains objectifs ou étre inconditionnelle, sous la forme d'une
augmentation unique ou d’'une augmentation du financement de
base.

Stratégies agissant sur la demande :

Triage : évaluation des patients pour s’assurer de leur éligibilité a un
certain type de soins ou hiérarchisation en fonction des besoins du
patient, afin de filtrer la demande et de ne fournir que les services
nécessaires.

STAT - Specific timely appointment for triage : ce modéle de
gestion de l'accés et du triage est utilisé en Australie dans les
services ou les patients ont des rendez-vous multiples.
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Liberté de choix du prestataire par les patients : le libre choix du
médecin généraliste ou du spécialiste (sans gatekeeping dans ce
cas) peut induire une concurrence potentielle basée sur la qualité et
I'accessibilité des soins.

Politique de non-présentation (no-show) : interventions visant a
réduire le nombre de patients qui ne se présentent pas a leur rendez-
vous. La non-présentation entraine une augmentation de la demande
(nécessité d’'un nouveau rendez-vous) et une diminution de la
productivité (créneaux horaires inutilisés).

Réduction des anesthésies générales : diminuer le nombre
d’interventions réalisées sous anesthésie générale afin de réduire les
besoins en personnel, en espace et en temps au bloc opératoire,
ainsi que les autres ressources impliquées.

Stratégies agissant sur I'offre et la demande :

Télémédecine : recours aux technologies modernes de la
communication pour réduire les visites en face a face et les remplacer
par une téléconsultation plus efficiente (entre prestataire(s) et patient
ou entre prestataires), ou pour améliorer I'efficacité du processus de
réorientation des patients et réduire la demande de soins inutiles.

Rapid Access Clinics (RAC) : cliniques d’accés rapide pour les
problémes ou le délai de traitement est crucial, afin de réduire le
temps d’attente pour les personnes a risque. Cette stratégie combine
un itinéraire clinique spécifigue et un acces rapide réservé aux
personnes qui ont le plus besoin de soins.

Interventions complexes : combinaison de plus de deux des
interventions stratégiques susmentionnées mais aussi d’autres
éléments tels que le monitoring et la mise a jour des listes d’attente,
les itinéraires de soins, les guidelines de triage, I'éducation des
patients, la prévention... Les interventions complexes sont souvent
développées dans le cadre de projets d’amélioration de la qualité
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avec des cycles Plan-Do-Study-Act (PDSA) ou par des méthodes
lean®.

e Open access ou advanced access : approche qui favorise la
« planification orientée-patient » plutdét que des rendez-vous
préétablis, ce qui permet aux patients de recevoir des soins de santé
au moment de leur choix. Tous les patients regoivent un rendez-vous
le jour-méme de leur appel ou dans les jours qui suivent. Le triage est
minimisé car tout le monde se voit proposer un rendez-vous, qu'il
s’agisse de soins urgents ou de routine.

Les stratégies de réduction des temps d’attente sont trés diverses, mais
toutes n’ont pas fait I'objet d’'une étude formelle de leur impact et n’ont donc
pas été incluses dans notre analyse. Parmi celles que nous avons retenues,
certaines combinent deux stratégies ou davantage, mais généralement
sans étudier I'impact des différents éléments pris séparément. De plus, de
telles combinaisons sont souvent développées dans des contextes locaux
trées spécifiques (hopital, service) et ne peuvent pas étre extrapolés
directement a des initiatives nationales de réduction des temps d’attente.

Nous n’avons trouvé que trés peu d’études portant sur les soins primaires,
et leurs résultats sont mitigés. Aucune conclusion solide ne peut étre tirée a
leur sujet.

En ce qui concerne les soins spécialisés, les stratégies le plus souvent
étudiées sont la télémédecine et le transfert de taches, avec des résultats
largement positifs. Le transfert de taches est souvent associé a d’autre
stratégies, comme le triage, la télémédecine ou une clinique a guichet
unique.

d La méthodologie lean est issue du secteur industriel. Elle consiste en un
ensemble de philosophies et de méthodes de fonctionnement qui contribuent
a créer une valeur maximale pour les patients en réduisant le gaspillage et
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Dans le domaine des soins oncologiques, la stratégie la plus étudiée est
la Rapid Access Clinic, éventuellement combinée avec l'instauration d’'un
temps d’attente maximal. Cette stratégie est le plus souvent associée a une
réduction des temps d’attente, mais les résultats sont assez variables en
fonction des intervalles de temps ou de la spécialité étudiée (délai de
diagnostic ou délai de traitement) ou du type de traitement. Dans un cas, on
a observé une augmentation du temps d’attente pour le traitement, mais une
diminution du temps de diagnostic, ce qui donne un temps d’attente global
inchangé.

En matieére de soins de santé mentale, les stratégies les plus étudiées sont
des interventions complexes souvent développées dans le cadre de projets
globaux d’amélioration de la qualité ou de méthodes lean. Les interventions
complexes peuvent comprendre une mise a jour de la liste d’attente, une
amélioration de l'efficacité administrative, des procédures de triage (avec
éventuellement des guidelines a cet effet), un itinéraire de soins pour le
patient, etc. mais il n'est généralement pas possible d'évaluer I'effet
individuel de chaque élément, ni I'effet catalyseur d’une intervention sur
l'autre.

Les résultats des autres stratégies identifiées vont en sens divers et
dépendent largement du contexte dans lequel elles sont étudiées. Certaines
d’entre elles permettent effectivement de réduire le temps d’attente. On
peut citer, en soins de premiére ligne, le financement ou les réservations
ouvertes de rendez-vous, et en soins spécialisés, les politiques de gestion
des ‘no-show’, le triage (en soins oncologiques), le financement ou
I'optimalisation administrative (en santé mentale). L’augmentation de la
force de travail, le libre choix du spécialiste ou I'optimalisation du timing du
diagnostic (one-stop clinic) ont également un effet favorable sur le temps
d’attente en soins spécialisés. Toutefois, ces résultats sont rapportés dans
des études observationnelles et doivent donc étre interprétés avec
prudence.

les attentes. Pour atteindre cet objectif, il est nécessaire de transformer les
comportements et la culture de l'organisation de soins afin d’utiliser
efficacement les ressources au bénéfice du patient.
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D’autres stratégies donnent des résultats contradictoires. La stratégie
STAT (specific timely appointments for triage) montre un effet positif sur les
temps d’attente dans un RCT portant sur les soins primaires mais une étude
observationnelle sur des soins spécialisés (prise en charge de I'épilepsie)
conclut au contraire qu’il N’y a pas ou trés peu de réduction du temps
d’attente en fonction du type de consultations considérées. Des résultats
divergents sont également rapportés pour l'organisation des salles
d’'opération ou I'imagerie, et pour la réduction des anesthésies générales. Il
en va de méme pour l'introduction de temps d’attente maximum dans des
études portant sur 'oncologie et la santé mentale, ou cette stratégie est
combinée a d’autres (RAC ou publication des temps d’attente de l'institution
par rapport aux seuils maximaux).

Enfin, certaines stratégies montrent un probable effet contreproductif en
augmentant le temps d’attente, mais cet effet est mentionné dans des
études observationnelles dont le design ne permet pas conclure avec
certitude a une relation de cause a effet. Citons par exemple le libre choix
du médecin généraliste, I'introduction des ‘community care networks’ ou la
réalisation de tests diagnostiques avant le référencement vers le spécialiste.
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3. QUELLES SONT LES MESURES DE
TEMPS D’ATTENTE DEJA REALISEES
EN BELGIQUE ?

Méme si la Belgique ne dispose pas de statistiques officielles sur les temps
d’attente dans son systéme de santé, certaines initiatives de mesure ont
déja été mises en place, mais elles sont dispersées et le plus souvent
ponctuelles. Nous en avons identifié neuf, dont quatre portent sur le temps
nécessaire pour obtenir une consultation avec un prestataire de soins, une
sur le temps nécessaire pour obtenir un rendez-vous en imagerie médicale
et quatre sur le délai avant instauration d’'un traitement (chirurgie de la
cataracte, radiothérapie ou chimiothérapie). Ces initiatives ainsi que leurs
résultats sont présentées en détail dans le chapitre 4 du rapport
scientifique ; dans cette section nous nous attachons uniquement a décrire
les différentes approches employées avec leurs limitations.

A noter que, au cours de nos entretiens avec les professionnels de la santé
belges (voir Chapitre 5), nous avons également identifié quelques initiatives
locales dans des hépitaux et des pratiques privées, mais comme aucune
d’entre elles n’a fait 'objet d’'une publication dans des rapports officiels ou
des revues a comité de lecture, nous ne les avons pas retenues pour cette
étude.

3.1. Mesures systématiques

La seule mesure systématique des temps d’attente est celle effectuée dans
les Centra Geestelijke Gezondheidszorg (CGG, centres de soins de santé
mentale) en Flandre. Cette mesure, basée sur les dossiers électroniques
des patients, existe depuis 2007. Elle porte sur deux types de temps
d’attente : le temps écoulé entre une demande et un premier entretien en
face a face dans un CGG et le temps écoulé entre cette premiére prise en
charge et le traitement proprement dit.

Le temps d’attente moyen avant un premier entretien en face a face dans
un CGG était de 50 jours en 2018-2021, et de 41 jours en 2022. Le délai
moyen avant la mise en place du traitement est passé de 53 jours en 2018
a 48 jours en 2022. Le temps d’attente moyen est généralement plus long
pour les enfants que pour les adultes.
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3.2. Mesures via une enquéte

3.2.1. Enquéte de santé par interviews de Sciensano

Depuis 1997, Sciensano organise tous les 4 a 5 ans une enquéte par
interview auprés d’environ 10 000 personnes constituant un échantillon
représentatif de la population. Cette enquéte vise a produire — et a maintenir
a jour — une image globale de la santé des habitants de notre pays. Elle
comporte quelques questions sur la perception, par les personnes
interrogées, des temps d’attente pour obtenir un rendez-vous avec un
meédecin généraliste et avec un médecin spécialiste. Les données les plus
récentes sont celles qui rendent compte de la situation observée en 2018¢.

D’apreés ces résultats, 6,2 % des personnes interrogées ont pu consulter un
médecin généraliste sans rendez-vous, et 51,7 % ont eu un rendez-vous le
jour méme. Ces proportions étaient respectivement de 12,6 % et 57,3 % en
2013, ce qui montre une détérioration de I'accés immédiat a un médecin
généraliste. En ce qui concerne I'accés aux médecins spécialistes, 11,6 %
des répondants a I'enquéte de 2018 ont obtenu un rendez-vous le jour
méme, mais 48 % ont d{ attendre plus de deux semaines, ce qui représente
une augmentation par rapport a 2013 ou cette proportion était de 38,0 %.
Ces temps d’attente ont été percus comme problématiques par 10,2 % des
répondants en 2013 et par 13,5 % en 2018.

3.2.2. Enquéte sur I'équilibre entre I'offre et la demande de
médecins par la Cellule de planification des professions de
santé

La Commission de Planification - Offre médicale et la Cellule de planification
des professions de santé analysent I'équilibre entre I'offre et la demande
dans chaque discipline médicale faisant I'objet d’'une planification des
effectifs. Dans ce contexte, la Cellule de planification envisage de désigner
les temps d’attente (trop longs) comme indicateur de pénurie. A cet effet,
elle a organisé une enquéte en ligne auprés des prestataires et des
institutions de soins pour tester la faisabilité d’'une collecte de données sur

e La derniere enquéte a eu lieu en 2023 et les résultats seront publiés en 2025.
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les temps d’attente dans cinq spécialités (cardiologie, gériatrie, psychiatrie,
gynécologie et radiologie). L’enquéte s’est concentrée sur les consultations
non urgentes et les procédures techniques, et ce tant dans les hdpitaux que
dans les pratiques privées. La participation étant volontaire, le taux de
réponse a été assez faible (23 %). Les résultats ont montré de grandes
variations dans les temps d’attente entre spécialités et entre provinces.

3.2.3. Enquéte sur les temps d’attente en santé mentale en
Flandre

En plus de I'enregistrement systématique des temps d’attente pour les soins
dans les centres de santé mentale en Flandre (voir 3.1), une enquéte en
ligne ponctuelle a été menée en 2020, également en Flandre, a l'initiative
du groupe de travail Staten-Generaal Geestelijke Gezondheidszorg en
collaboration avec la chaire de Public Mental Health de ['Université
d’Antwerpen. Cette enquéte a collecté des données aupres de 1600
personnes qui avaient demandé de l'aide pour des probléemes de santé
mentale au cours des deux années précédentes, soit pour elles-mémes, soit
pour un enfant. De fagon générale, les temps d’attente rapportés étaient
plus longs pour les soins ambulatoires (subventionnés) que pour les soins
résidentiels, et plus longs pour les enfants et les adolescents que pour les
adultes. Environ 50 % des personnes interrogées ont estimé que leurs
problémes avaient augmenté au cours de la période d’attente.

3.2.4. Limitations

Les mesures de temps d’attente basées sur des estimations autodéclarées
sont discutables car elles manquent d’objectivité et peuvent étre affectées
par un biais de mémorisation. Les enquétes ne recevant qu’un faible taux
de réponse ne sont guere fiables non plus car non représentatives.
Néanmoins, ces mesures peuvent étre utiles pour analyser les tendances et
mettre en lumiére des détériorations ou des améliorations. Elles fournissent
également des informations sur la perception de la situation par les patients.
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3.3. Mesures via les données de facturation

3.3.1. Analyse des temps d’attente pour Iimagerie médicale et la
chirurgie de la cataracte (AIM)

En 2015, I'Observatoire de la Mobilité des Patients, co-créé par 'INAMI et
le SPF Santé Publique afin d’étudier la mobilité transfrontaliére des patients
dans I'Union européenne, a demandé a I'Agence InterMutualiste (AIM)
d’étudier la faisabilité d’'une mesure des temps d’attente en Belgique (dans
le cadre d’'une demande d’information européenne). L’AIM s’est basée sur
les données de facturation pour calculer les temps d’attente pour 'imagerie
médicale et pour la chirurgie de la cataracte.

Pour I'imagerie médicale :

Les données de tous les patients qui ont été remboursés par 'INAMI pour
une procédure d’'imagerie médicale (CT scan, IRM ou PET scan) réalisée
entre 2010 et 2015 ont été extraites et les chercheurs de 'AIM ont tenté de
retracer le (dernier) contact avec le prescripteur pendant une période ne
dépassant pas un an avant le rendez-vous.

La comparaison des temps d’attente en 2010 et 2015 montre un
allongement de l'attente pour tous les le types d'imagerie, avec des
variations entre les régions. Une proportion significative de temps d’attente
n’a pas pu étre calculée en raison de la nature non programmeée de certaines
procédures d’imagerie et/ou du fait que certains examens ont été
enregistrés sous d’autres codes de nomenclature.

Pour la chirurgie de la cataracte :

La date de I'intervention chirurgicale a été définie comme la date a laquelle
une (ou deux) opérations de la cataracte ont été enregistrées dans les bases
de données de facturation de I'INAMI. La date de la décision de traitement
a été définie comme la date de la derniere consultation avec un
ophtalmologue (ou, a défaut, un autre médecin) avant I'intervention.

f Rapports KCE 266 (https://kce.fgov.be/fr/publications/tous-les-rapports
/indicateurs-de-qualite-pour-la-prise-en-charge-du-cancer-du-poumon), 305
(https://kce.fgov.be/fr/publications/tous-les-rapports/indicateurs-de-qualite-
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Il se peut toutefois que cette maniére de procéder soit entachée d’un biais
important car la derniére consultation avec I'ophtalmologue est parfois
consacrée aux investigations préopératoires, pour une intervention décidée
lors d’'une consultation antérieure.

En 2015, le temps d’attente moyen pour une chirurgie de la cataracte était
de 39,7 jours, un chiffre resté stable depuis 2010.

Il est intéressant de souligner que, dans le cas d’'une chirurgie élective, un
temps d’attente court n’est pas nécessairement un avantage. En effet, il peut
indiquer que I'indication chirurgicale a été posée trop rapidement et que les
patients n’ont pas eu le temps de faire un choix éclairé. Par contre, il est
important de pouvoir déterminer si les quelques cas vraiment urgents sont
traités rapidement.

3.3.2. Analyse des temps d’attente en tant qu’indicateurs de
qualité des soins oncologiques (KCE)

En matiére de prise en charge du cancer, les temps d’attente sont des
indicateurs de qualité extrémement importants. lls ont été analysés par le
KCE dans les rapports sur la qualité des soins pour le cancer du poumon,
les cancers téte et cou et le cancer de I'ovaire’. Les données de facturation
de 'INAMI ont permis aux chercheurs d’évaluer deux types d’indicateurs :

e Le délai avant le premier traitement actif, défini comme le nombre de
jours entre la date du diagnostic (biopsie ou imagerie) et la date du
début du traitement (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie ou thérapie
ciblée) a visée curative ou palliative.

e Le délai avant la chimiothérapie et/ou la radiothérapie postopératoire,
défini comme le nombre de jours entre la date de lintervention
chirurgicale et la date du début de la chimiothérapie et/ou de la
radiothérapie postopératoire.

pour-la-prise-en-charge-du-cancer-de-la-tete-et-du-cou) et 357
(https://kce.fgov.be/fr/publications/tous-les-rapports/indicateurs-de-qualite-
pour-la-prise-en-charge-du-cancer-de-lovaire)
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Le développement de ces indicateurs de qualité a nécessité la mise en
relation de plusieurs sources de données, a savoir le Registre belge du
cancer, la base de données de I'AIM, les Résumés Hospitaliers Minimum
(SPF Santé publique) et la Banque Carrefour de la Sécurité sociale. Le point
de départ du calcul du temps d’attente est la date de la premiere
confirmation histopathologique de la tumeur rapportée dans les données du
BCR ou, a défaut, la date de la procédure technique ou de l'investigation
clinique qui a conduit au diagnostic de cancer. Pour chaque type de cancer,
un « intervalle de temps optimal » avant linitiation du traitement a été
déterminé a partir des données probantes de la littérature sur le « temps
maximum », c'est-a-dire le temps qu'un patient peut attendre pour une
intervention avant lapparition d'événements indésirables ou d'une
détérioration de son état de santé.

3.3.3. Limitations

L'utilisation des données de facturation pour estimer les temps d’attente
comporte trois limitations principales :

e Les données utilisées sont généralement anciennes, car il faut
plusieurs années pour les obtenir dans leur totalité et éventuellement
les coupler avec d’autres bases de données.

e Les données de facturation ne mentionnent pas la date de la décision
de traitement. Par conséquent, les chercheurs doivent avoir recours a
des approximations telles que la derniere consultation facturée. Cela
peut introduire un biais important dans I'estimation du temps d’attente.

e Enfin, en I'absence de lien entre les données de facturation et les
dossiers médicaux, il est également impossible d’ajuster I'estimation du
temps d’attente en fonction de facteurs confondants potentiels tels
que le degré d’'urgence, la nécessité de retarder l'intervention pour des
raisons médicales (comorbidités) ou pour des raisons pratiques telles
que la disponibilité des praticiens, la disponibilité des installations, les
préférences personnelles ou professionnelles du patient.
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4. QUE NOUS APPREND L’EXPERIENCE
DES AUTRES PAYS ?

Etant donné que la littérature scientifique n’offre pas de vision détaillée de
la maniére dont les temps d’attente sont évalués en pratique, nous avons
décidé d’examiner de plus prés la maniére dont s’y prennent d’autres pays
et d’évaluer dans quelle mesure ces méthodes seraient applicables a notre
pays.

Nous nous sommes concentrés sur quelques pays de I'Organisation de
Coopération et de Développement économiques (OCDE) dotés d'un
systeme d’évaluation des temps d’attente : la Finlande, 'Espagne, la Suéde,
les Pays-Bas, le Canada et le Royaume-Uni (Angleterre, Ecosse, Pays de
Galles, Irlande du Nord). L’analyse est basée sur la littérature grise et sur
les documents et données de 'OCDE. Pour chaque pays, nous avons
interrogé au moins un expert national reconnu en matiére de temps
d’attente ; la liste de ces experts se trouve dans le colophon. Les détails
méthodologiques de cette partie de la recherche sont présentés dans le
chapitre 3 du rapport scientifique, de méme que les résultats extensifs par
pays. Nous en résumons ci-dessous les points saillants.

En ce qui concerne les modalités d’enregistrement des données :

e Un premier constat est que toute comparaison directe des temps
d’'attente entre pays (et parfois entre régions d'un méme pays) est
extrémement malaisée en raison de I’hétérogénéité des mesures.
Tant en ce qui ce qui concerne leur objet (soins primaires ou
spécialisés, évaluation ou traitement, type de maladie...) que la
maniére dont ils sont mesurés (données rétrospectives ou
prospectives, les parameétres utilisés, etc.)

e La finalité de ces mesures est double : une finalité clinique qui est
d’offrir aux patients un accés aux soins opportun et équitable et une
finalité politique qui est la planification globale des soins, le
benchmarking entre prestataires et la participation a des comparaisons
internationales.
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Le choix des temps d’attente a mesurer est rarement justifié dans les
documents auxquels nous avons eu accés. Une approche spécifique
est parfois adoptée pour la santé mentale et le cancer.

Plusieurs pays ont mis en place une obligation d’enregistrement des
données sur les temps d’attente, mais nous n’avons trouvé que trés peu
de documents officiels décrivant les éléments a collecter, les outils a
utiliser, etc. Il est possible que ces matiéres soient régies par des lois
régionales dans les pays ou les soins de santé sont décentralisés, mais
nous n’avons pas pu les identifier.

Dans tous les pays étudiés, des limites maximales sont fixées pour
les temps d’attente et leur dépassement fait I'objet d’'un monitoring
(mais rarement de sanctions). On observe toutefois des variations
considérables entre pays (et parfois entre régions d’'un méme pays), ce
qui peut s’expliquer par le fait que les limites fixées ne reposent
généralement pas sur des données probantes mais sont souvent le
résultat de consensus. L’élaboration de listes d’attente, I'utilisation de
criteres de priorisation, la proposition d’alternatives en cas de (risque
de) dépassement des temps d’attente maximaux, l'importance de
l'information des patients sur leurs droits sont des points a souligner.

Les données sur les temps d’attente couvrent en général une année
entiere, sauf au Canada ou I'utilisation d’'une période de six mois est
considérée comme représentative de I'ensemble de I'année.

Seuls les Pays-Bas et la Suéde collectent des données prospectives
c’est-a-dire le délai prévu pour un rendez-vous futur. Les autres pays
mesurent rétrospectivement un temps d’attente écoulé ou en cours
au moment de la récolte des données.

La qualité des données sur les temps d’attente est généralement
contrélée par une agence spécifique qui peut étre nationale ou
régionale, ou par les prestataires de soins eux-mémes. Certains pays
proposent également des guidelines sur la maniére de procéder. La
qualité des données est parfois mise en question, en particulier lorsqu’il
n'y a pas de contréle indépendant de leur qualité. Lorsque les
fournisseurs de données ont des doutes sur la validité et I'utilité de la
collecte de données, cela peut engendrer un cercle vicieux avec une
perte d’intérét vis-a-vis de I'enregistrement qui, a son tour, diminue la
validité et I'utilité des données collectées.
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En ce qui concerne les résultats obtenus, il est important de souligner
gu’aucun des pays étudiés ne propose une image compléte et réelle de
I'expérience des patients vis-a-vis des temps d’attente :

Aucun pays ne mesure le temps d’attente du patient dans sa globalité
(du premier appel en soins primaires au premier traitement en soins
spécialisés). Seules la Finlande et la Suéde mesurent les temps
d’'attente en soins primaires; en ce qui concerne les soins
spécialisés, les mesures du temps d’attente global sont trés rares (p.
ex. la mesure débute au moment de la décision de traitement, ce qui
signifie que les temps d’investigation préalables ne sont pas pris en
compte ou sont mesurés séparément).

La fin du temps d’attente n’est pas nécessairement synonyme de
services de soins regus. Elle peut également correspondre, par
exemple, a un départ du patient d’'une liste d’attente parce qu’il se
réoriente vers le secteur privé. Certains pays enregistrent les temps
d’'attente « en cours » (quand le patient est toujours en attente au

moment de la collecte des données).

Certains pays pratiquent des « pauses » dans le calcul du temps
d’attente, par exemple lorsqu'un patient ne se présente pas a un
rendez-vous, demande un délai pour réfléchir au traitement proposé,
ou n’est pas disponible en raison d’un autre probleme (médical, social,
etc.).

Les données du secteur privé ne sont généralement pas enregistrées
ou sont incomplétes, et celles des systémes de soins publics
comportent également de nombreuses « exceptions ».

Comme indiqué plus haut, les données ne sont pas toujours fiables.
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En ce qui concerne les barriéres et les facilitateurs :

Parmi les obstacles a I'enregistrement des données, les plus
régulierement mentionnés sont les difficultés techniques liés au
systeme informatique, la charge administrative, les obstacles cognitifs
(p. ex. mauvaise interprétation de la maniere d’entrer les données) et
la difficulté de choisir les débuts et fins des temps d’attente a mesurer.

Parmi les facilitateurs, les éléments qui sont le plus souvent
mentionnés sont d’ordre technique, comme ['utilisation de définitions
consensuelles, I'uniformisation du systéme informatique, la flexibilité
dans la maniére de collecter les données, I'automatisation de
l'extraction des données, l'existence d’un portail sécurisé pour le
transfert des données. D’autres aspects appréciés sont la volonté de
simplification (n’enregistrer que les éléments nécessaires), la mise a
disposition de guidances spécifiques, les controles de validité,
l'implication active des parties prenantes, la tenue a jour des données
avec un feedback permettant de visualiser I'évolution de ses propres
données, la sensibilisation des acteurs a I'importance de la collecte des
données, les partages d’expériences entre fournisseurs de données, la
co-construction progressive du systéme d’enregistrement.

Certains pays imposent d’informer les patients sur les temps
d’attente, ce qui peut se faire soit via les prestataires de soins eux-
mémes, soit via les autorités (nationales ou régionales). Les sites web
sont considérés comme le principal vecteur pour ce type
d’informations ; certains proposent un accés a des données
interactives, des données open-source, des rapports annuels, etc.

Certains effets pervers potentiels sont également décrits : un risque
d’'inéquité pour les patients ('accés au secteur privé mais aussi a
Pinformation étant plus difficile pour les personnes au statut socio-
économique plus bas), un risque de manipulation des données en
fonction d’intéréts spécifiques (p. ex. un hoépital pourrait étre plus
attractif s’il n’a pas de liste d’attente ou, a l'inverse, la renommée d’un
professionnel de la santé pourrait étre liée a de longs temps d’attente
pour avoir un rendez-vous), et un risque d’utilisation des statistiques par
les autorités sans réelle réflexion sur leur sens.
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5. QUE PENSENT LES PROFESSIONNELS
DE LA SANTE DE LA MESURE DES
TEMPS D’ATTENTE ?

Dans le cadre de cette étude, il était important de cerner la maniére dont les
professionnels de la santé percgoivent le projet de développement d’un outil
de mesure des temps d’attente par les autorités de santé belges.

Cette section résume les résultats de I’analyse qualitative réalisée au
moyen d’une série d’entretiens avec des professionnels de la santé. Nous
nous sommes focalisés sur les professionnels avec lesquels les patients
peuvent prendre rendez-vous et dont le nombre peut étre contrélé par la
Commission de planification: médecins généralistes et spécialistes,
professionnels de la santé bucco-dentaire (dentistes, orthodontistes,
parodontistes), kinésithérapeutes, infirmiers, sage-femmes, logopédes et
psychologues cliniciens. Pour chaque catégorie, nous avons contacté des
professionnels travaillant en milieu hospitalier et extrahospitalier ; ces
contacts ont eu lieu via les associations professionnelles. Au total, 25
entretiens ont été réalisés avec 41 personnes représentant 24 secteurs des
professions de santé. Les résultats extensifs de ces interviews font I'objet
du chapitre 5 du rapport scientifique.

Les principaux résultats de cette analyse qualitative sont les suivants :

e La pertinence méme de la mesure du temps d’attente est mise en
question, et ce pour deux raisons principales : d’'une part, les problémes
de temps d’attente ne concernent pas tous les environnements de soins
de santé et d’autre part, lorsqu’'un probleme de temps d’attente est
connu, les causes en ont généralement été identifiées et il importe alors
de les traiter en priorité avant de procéder a des mesures. Diverses
stratégies de réduction des temps d’attente déja mises en place ont été
évoquées. Elles peuvent émaner des professionnels de la santé (p. ex.
coopération entre professionnels de la méme discipline et de la méme
région, triage, plages horaires réservées pour les cas urgents, refus de
nouveaux patients, etc.), des structures de soins (p. ex. augmentation
du staff, mobilité du personnel) ou des patients (p. ex. prises de rendez-
vous multiples).
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e La définition du temps d’attente varie considérablement selon les
disciplines, les services ou les besoins du patient (niveau d’'urgence,
pathologie, etc.). Une mesure unique n’aurait donc guere de sens. Au
contraire, il serait nécessaire de recueillir un grand nombre de données
spécifiques pour chaque discipline. Il est suggéré de travailler par
(sous-)discipline et de tester différents paramétres des besoins des
patients (niveau d’urgence, pathologie, degré de sous-spécialisation
attendu, ressources nécessaires) a I'aide de vignettes cliniques.

e |l est particulierement important de clarifier les objectifs d’'une collecte
de données sur les temps d’attente afin de motiver les professionnels
impliqués et de les convaincre de la valeur ajoutée d’une telle tache (qui
représente pour eux un investissement en temps et en charge de
travail). Il est également important de préciser pour qui cette collecte
est importante : pour les autorités sanitaires, 'INAMI, les hépitaux et
réseaux d’hopitaux, les prestataires de soins ou les patients.

e Méme si les professionnels de santé interviewés admettent I'existence
de problemes de temps d’attente dans certaines disciplines ou régions,
ils montrent peu d’enthousiasme a l'idée de participer a une collecte
de données a ce sujet en 'absence d’avantage direct pour eux. Il
serait de toute fagon nécessaire d’adapter les ressources (temps,
ressources humaines, ressources techniques) a la hausse.

e Les principales conditions préalables a toute entreprise de collecte de
données sur les temps d’attente sont une définition claire des objectifs,
une sélection pertinente des secteurs ou les données devraient étre
collectées et des modalités rigoureusement définies (processus de
collecte, format des données, accés aux données, etc.).

En conclusion, cette série d’entretiens semble converger vers une opinion
assez générale qu'il serait trés difficile d’organiser une collecte de données
englobant tous les professionnels de la santé et foutes les interventions ou
procédures, dans toutes les disciplines. Il serait impératif d’investiguer
chaque domaine (pertinent) de facon spécifique, en fonction des
caractéristiques des (sous-)disciplines et des besoins des patients. Cela
représentera une quantité de données a collecter considérable, mais
indispensable afin d’assurer la représentativité et I'interprétation correcte
des résultats.
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6. QUELLES STRATEGIES DE MESURE
DES TEMPS D’ATTENTE POUR LA
BELGIQUE ?

Dans ce chapitre, nous décrivons quelques propositions concrétes pour la
mise en place d’'une collecte de données sur les temps d’attente dans les
soins de santé belges. Ces propositions visent a répondre aux besoins
spécifiques des autorités de santé publique tout en évitant les principaux
écueils identifiés au cours de nos investigations.

6.1. Finalités des mesures a mettre en place

Afin de bien cerner les attentes vis-a-vis des propositions d’action qui nous
avaient été demandées au départ de cette étude, nous avons interrogé des
représentants des autorités de santé fédérales et fédérées sur les finalités
visées. Les représentants de la Région wallonne, de la Communauté
germanophone et de la Région de Bruxelles-Capitale ont participé a cet
entretien en ligne (sur la base de questions envoyées au préalable), tandis
que les autorités flamandes ont répondu a nos questions par courriel.

6.1.1. Finalités partagées par les autorités sanitaires de tous les
niveaux de compétence

Les temps d’attente comme indicateurs de pénurie pour la
planification du personnel de santé

L’'objectif n’est pas d’utiliser les valeurs de temps d’attente en tant que telles,
mais d’analyser leurs tendances afin d’étre en mesure d’identifier les
pénuries potentielles au niveau national, régional ou local. A cet effet, il ne
semble pas nécessaire de mesurer les temps d’attente pour tous les
professionnels de la santé mais seulement pour ceux qui font 'objet d’'une
planification des effectifs (numerus clausus), c’est-a-dire les médecins (par
spécialité) et les dentistes. Par conséquent, une mesure du temps d’attente
auprés d’'un échantillon représentatif de professionnels concernés pourrait
fournir les informations suffisantes.
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Les temps d’attente comme outils de planification des installations et
des équipements

Les équipements tels que les CT-scanners, IRM, PET-CT, PET-MRI et
SPECT-CT présentent un intérét particulier parce qu’ils font I'objet d’une
planification. Afin d’éclairer cette planification, il convient d’évaluer les temps
d’attente globaux pour 'ensemble des ressources disponibles. La collecte
de données doit donc se faire ici a un niveau supérieur et non au niveau des
professionnels de santé individuels.

Les autorités fédérales et fédérées ont en outre spécifiquement souligné la
nécessité de mesurer les temps d’attente pour accéder aux soins dispensés
dans les soins de santé mentale.

6.1.2. Finalités spécifiques des autorités fédérales

Les temps d’attente comme indicateurs pour améliorer I'équité et
garantir des soins abordables

La comparaison des temps d’attente pour des soins prestés par des
professionnels conventionnés versus non conventionnés peut étre
considérée comme un indicateur de I'acces aux soins. La mise en évidence
de disparités a ce niveau pourrait nécessiter la mise en place d’incitants afin
d’éviter le développement d’'une médecine a deux vitesses. Pour ce faire, il
conviendrait d’évaluer les temps d’attente dans toutes les professions de
santé et de collecter des informations sur I'adhésion a I'accord médico-
mutuelliste. Toutefois, cet objectif ne semble pas nécessiter la mesure des
temps d’attente aupres de I'ensemble des professionnels de santé, mais
seulement d’'un échantillon représentatif.

Les temps d’attente comme indicateurs pour le benchmarking
international

L’analyse comparative internationale des temps d’attente est principalement
du ressort de 'TOCDE. Dans cette perspective, la collecte de données devrait
se focaliser sur les interventions prises en compte par cette instance
(chirurgie de la cataracte, angioplastie coronaire transluminale percutanée,
pontage aorto-coronarien, prostatectomie, hystérectomie, arthroplastie de la
hanche (totale et partielle, y compris la révision de I'arthroplastie de la
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hanche) et arthroplastie du genou (y compris la révision de I'arthroplastie du
genou)). Cet objectif ne nécessite pas une collecte quotidienne de données
dans tous les hopitaux ; il pourrait étre atteint via une collecte de données
annuelle dans un échantillon représentatif d’hépitaux.

6.1.3. Finalités spécifiques des entités fédérées

Les entités fédérées ont souligné que la mesure des temps d’attente pouvait
étre une aide intéressante — mais non suffisante — pour améliorer la
répartition des professionnels sur leur territoire, mais qu’elle devait étre
incluse dans une stratégie plus large d’évaluation des besoins de la
population et de I'accés aux soins. L’évaluation des temps d’attente devrait
s’accompagner du développement et de la mise en ceuvre de stratégies
visant a réduire ces temps d’attente.

6.2. Propositions concrétes pour la mesure des temps
d’attente en Belgique

6.2.1. Objectifs de la collecte de données

La mesure des temps d’attente devrait servir a soutenir I’élaboration
des politiques fédérales et régionales, mais ne devrait pas étre utilisée
au niveau individuel pour informer la population de la disponibilité de
chaque prestataire de soins ou établissement.

Pour les finalités de planification des ressources humaines et matérielles,
d’amélioration de l'équité d’accés aux soins, de maintien de soins
financierement accessibles et de participation au benchmarking
international, il n’est pas nécessaire de collecter des données de temps
d’attente individuelles. Une telle collecte s’avérerait trés colteuse et ne
bénéficierait en outre que d’un soutien trés limité sur le terrain, comme I'ont
révélé nos entretiens avec les professionnels de la santé. En cause, la
charge administrative qu’elle représenterait, la lourdeur de linfrastructure
informatique qu’elle impliquerait, et la réticence des professionnels de santé
a échanger des données individuelles des patients.
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6.2.2. Principes généraux de la mesure des temps d’attente

Un systeme d’évaluation exhaustif et continu des temps d’attente
serait superflu.
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6.2.3. Caractéristiques d’une collecte de données adaptée au
systeme belge de soins de santé

Notre comparaison internationale a montré qu’aucun des pays étudiés ne
dispose d’un systéme de collecte de données exhaustif couvrant toutes les
mesures possibles de temps d’attente sur I'entiéreté du parcours du patient.
La plupart des pays sélectionnent plutét un ensemble de pathologies, de
procédures et/ou d’interventions, et mesurent des intervalles de temps
spécifiquement définis.

L’'impossibilité d’'une approche unique est confirmée par nos entretiens avec
les parties prenantes belges, qui ont souligné a quel point les définitions des
temps d’attente varient entre professions, disciplines, services ou niveaux
d’'urgence, pathologie ; ils sont plutdt d’avis que la collecte et I'interprétation
des données devraient se faire au minimum profession par profession.

En outre, il est bien établi que le paramétre « temps d’attente » ne suffit pas
a lui seul a évaluer I'accessibilité des soins. Comme le montrent les rapports
du KCE sur la performance du systéme de santé belge, I'accessibilité des
soins est une notion multidimensionnelle (financiére, géographique et
temporelle), actuellement évaluée par 18 indicateurs.

Bien que la littérature ne soit pas claire sur la relation entre le temps
d’attente et les résultats en matiére de santé, le choix des priorités devrait
étre guidé par la charge de morbidité et les questions de disponibilité des
ressources humaines dans les professions de santé.

Selon les experts belges interrogés, un systéme d’évaluation exhaustif et
continu des temps d’attente n’apporterait pas de réelle valeur ajoutée par
rapport aux objectifs des autorités sanitaires. Un apergu représentatif des
temps d’attente dans certaines situations spécifiques bien définies devrait
étre suffisamment informatif. De plus, pour des raisons d’économies de
moyens, ils sont d’avis qu’il serait préférable de concentrer les efforts sur
I'élaboration de stratégies pour réduire les temps d’attente.

Il s’agira de trouver un équilibre entre la valeur ajoutée de la mesure
des temps d’attente pour I’élaboration des politiques de santé et le
colt de la collecte des données qu’elle implique.

Le systeme de collecte de données qui nous apparait comme le plus
approprié dans le contexte belge est une évaluation prospective, pour
certains services, procédures et interventions sélectionnés, et dans un
échantillon représentatif de prestataires et d’établissements de soins
de santé.

Etant donné que les patients belges ont le libre choix de leurs prestataires
de soins et un accés direct aux soins spécialisés, les délais et temps
d’attente subis par les patients qui demandent un rendez-vous ne peuvent
étre calculés sur la base de la date a laquelle le patient a été adressé au
meédecin spécialiste. Nous ne disposons donc d’aucune base de données
pouvant étre utilisée pour évaluer rétrospectivement le temps d’attente pour
I'obtention d’une consultation avec un spécialiste, comme c’est le cas dans
les pays qui disposent d’un systéme de gatekeeping. Par ailleurs, les
expériences étrangéres ont montré qu'il est trés difficile d’interpréter ces
données vu le nombre de facteurs confondants (inconnus) entrant en jeu.

Sur la base de ces considérations, nous proposons les trois points d’action
concrets suivants.

Point d’action 1: Organiser une évaluation prospective des temps
d’attente.

Comme I'ont montré les expériences étrangéres et les tentatives menées
en Belgique (pour I'imagerie et la chirurgie de la cataracte), il estimpossible
d’interpréter de fagon fiable les valeurs absolues de temps d’attente
collectées rétrospectivement dans les bases de données administratives.
En effet, de nombreux facteurs — également pointés lors des entretiens —
peuvent influencer ces valeurs, tels que I'urgence des soins, les préférences
des patients en matiére de prise de rendez-vous, la présence de
comorbidités qui retardent les soins et les regles tarifaires
(conventionnement ou non). Avec une collecte de données rétrospectives,
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les ajustements ne sont possibles qu’en fonction des facteurs confondants
potentiels déja disponibles dans la base de données utilisée — pour autant
gu’ils aient été enregistrés, ce qui n’est pas toujours le cas. Les valeurs ainsi
estimées péchent donc par un manque de précision. Une collecte de
données rétrospectives décrit en outre des temps d’attente du passé, qui ne
sont plus nécessairement pertinents en raison d’éventuels changements
dans l'organisation des soins ou d’innovations medicales.

Par ailleurs, si les tentatives belges basées sur les données de facturation
de I'INAMI (voir 3.3) ont échoué, c’est parce qu’il n’était pas possible de
récupérer les informations nécessaires pour ajuster les données, car cela
aurait nécessité d’avoir accés aux données du dossier médical. Or, comme
cela a été souligné lors des entretiens, établir des couplages entre les
dossiers médicaux électroniques et les bases de données administratives
souléve de nombreuses questions et réticences en lien avec la protection
des données sensibles. Quand bien méme ce point serait solutionné,
I'utilisation des dossiers médicaux électroniques pour I'extraction des temps
d’attente serait également compromise par I'absence d’enregistrement
systématique et standardisé des données dans ces dossiers (date du
diagnostic et de la décision de traitement, service ou spécialiste vers lequel
le patient est référé, diagnostic, etc.) et par le large éventail de logiciels
médicaux disposant de leurs propres bases de données et processus. Enfin,
la charge administrative liée a la collecte de données est percue comme
rédhibitoire par les professionnels interrogés ; il serait par conséquent
souhaitable que cette charge soit supportée par les autorités publiques
plutét que par les professionnels de la santé.

Pour toutes ces raisons, il nous semble qu’une évaluation prospective des
temps d’attente serait une solution plus appropriée ; elle présenterait en
outre plusieurs avantages tels que I'évaluation des temps d’attente dans des
contextes précis, une interprétation relativement facile des données
collectées, I'accés a des temps d’attente réels, et la réduction du risque de
manipulation des données. La fréquence des collectes pourrait varier en
fonction de la discipline concernée (plusieurs collectes par an peuvent étre
nécessaires pour saisir les effets saisonniers). Une répétition réguliere de
ce type de mesure permettrait de suivre et d’analyser les tendances avec
des ressources limitées.

Une méthode de collecte de données prospective souvent décrite dans la
littérature est celle du « patient mystére » : des patients fictifs sollicitent un
rendez-vous avec un prestataire de soins ou pour une intervention médicale.
Pour décrire leur situation clinique, ils se basent sur des « vignettes
cliniques », sortes de scénarios précis comprenant une description de leurs
symptémes, de leurs caractéristiques (age, sexe, antécédents médicaux),
du niveau d'urgence de leur situation, etc. Ces vignettes permettent de
standardiser chaque appel et d’étudier I'impact d’une variation de certains
parametres.

Cette méthode semble convenir a I'évaluation du temps d’attente en soins
ambulatoires pour obtenir un rendez-vous avec un prestataire de soins ou
pour réserver une procédure d’imagerie. Par contre, elle ne convient pas
pour évaluer les temps d’attente avant une intervention de chirurgie élective,
car celles-ci sont planifiées par les prestataires de soins directement en
concertation avec le patient.

Bien que les études identifiées soient américaines, la méthode du patient
mystere est transférable au contexte belge, car ce type « d’expérience »
n'est pas soumis a la loi sur I'expérimentation humaine. Toutefois, les
institutions qui collectent les données sous cette forme sont tenues d’en

informer les participants potentiels.

Cette approche requiert toutefois plusieurs conditions préalables a sa
mise en ceuvre :

e Le champ d’application de la collecte de données doit étre bien défini.
Les expériences menées dans d’autres pays nous enseignent que la
collecte devrait porter sur des demandes relatives a un nouveau
probléme de santé. En effet, il n’y a pas d’intérét a évaluer les temps
d’attente pour des patients déja engagés dans un parcours de soins.
Pour I'imagerie, la mesure devrait se concentrer sur les procédures qui
peuvent étre réservées dans le cadre des soins ambulatoires, car
'imagerie directement programmeée par un professionnel de santé ou
réalisée dans un contexte d’'urgence est moins informative.

e Le type de données collectées doit étre bien défini afin d’obtenir des
données interprétables. Les dimensions décisives pour les temps
d’'attente (type de pathologie, besoin potentiel de soins spécialisés,
niveau d’urgence, comorbidités, références d’autres prestataires de
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soins de santé, etc.) doivent étre bien mises en évidence dans les
vignettes cliniques. A cet effet, il serait important d’impliquer les
parties prenantes dans le développement de ces vignettes. Par
ailleurs, le nombre de vignettes doit étre limité afin de garantir une
collecte de données gérable, tout en donnant une image représentative
des situations potentiellement vécues par les patients.

e Pour saisir les dimensions organisationnelles affectant les temps
d’'attente, les données doivent étre collectées dans différents
contextes de soins (hopitaux universitaires, hopitaux régionaux,
cabinets privés), dans différentes zones géographiques du pays
(urbaines et rurales) et dans différents systémes tarifaires
(conventionnés et non conventionnés).

e Pour constituer un échantillon représentatif, il est nécessaire de
disposer de certaines données administratives au sujet des prestataires
ou établissements sélectionnés (voir plus loin).

Point d’action 2: Sélectionner les services, interventions et
procédures pour lesquels le temps d’attente devrait étre mesuré.

Les expériences d’autres pays nous apprennent qu’il est préférable de
concentrer I'enregistrement des temps d’attente sur un nombre
raisonnable d’éléments, que ce soit pour le type de temps d’attente a
mesurer mais aussi pour le choix de certaines spécialités, procédures ou
interventions chirurgicales. Ce choix est de la prérogative de la
« Commission de suivi des temps d’attente » voir ci-dessous.

Sur la base de nos entretiens, des objectifs identifiés par les autorités
sanitaires et d’échanges avec des experts, nous proposons de nous
concentrer dans un premier temps sur les services, procédures ou
interventions suivants :

Pour les rendez-vous avec un professionnel de la santé

Lors de nos entretiens, certains professionnels tels que les infirmiers a
domicile, les kinésithérapeutes, les logopédes ou les sage-femmes ont
indiqué qu’ils évitaient de trop longs temps d’attente en réorientant les
patients vers d’autres cabinets de leur réseau informel s’il n’y a pas de place
dans leur propre cabinet. Par conséquent, nous proposons d’axer
I'évaluation des temps d’attente sur les professions ou un signal de pénurie

a été identifié et/ou ou un temps d’attente trop long pourrait avoir un effet
important sur la santé des patients : médecins généralistes, dentistes,
psychologues cliniciens et médecins spécialistes. Pour ces derniers,
une sélection de disciplines a étudier devrait étre définie par un groupe de
travail ; nous y reviendrons plus loin.

D’autres professions de santé pourraient éventuellement étre sélectionnées
et gérées par des groupes de travail ad hoc comprenant des acteurs de ces
professions.

Pour 'imagerie médicale

Les mesures devraient porter sur les équipements d’'imagerie soumis a
planification, mais pas uniquement. En effet, il a été signalé au cours des
entretiens que pour certaines imageries a haut volume dont le temps
d’attente est également long, comme par exemple I'échographie, certains
médecins ont tendance a s’écarter des bonnes pratiques en y substituant
un scanner abdominal, qui peut étre obtenu plus rapidement. Les
professionnels interrogés ont également indiqué que le temps d’attente pour
une procédure d’imagerie dépend également de l'opérateur ou des
caractéristiques techniques de I'équipement (par exemple, I'IRM doit étre
calibrée par zones anatomiques telles que I'abdomen, la colonne vertébrale,
le crane, I'épaule, le genou, le bassin féminin, la prostate, les articulations
des membres supérieurs ou inférieurs, le systéeme artériel et vasculaire,
etc.).

Le choix des procédures d’'imagerie a inclure dans les évaluations devrait
étre discuté au sein d’'un groupe de travail spécifique sur I'imagerie (voir plus
loin).

Pour la chirurgie élective

Les temps dattente devraient étre évalués pour une sélection
d’interventions chirurgicales, dont au moins celles utilisées dans le
benchmarking de 'OCDE (voir 6.1.2). D’autres interventions de chirurgie
élective pourraient également étre sélectionnées par un groupe de travail
sur la chirurgie (voir plus loin).
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Point d’action 3 : Définir un échantillon représentatif de prestataires de
soins et d’infrastructures pour lesquels le temps d’attente serait
mesuré.

Afin de constituer un échantillon représentatif (aléatoire ou de volontaires)
et de sélectionner les prestataires de soins ou établissements de santé
participants, il convient de recueillir certaines caractéristiques les
concernant, notamment :

e lalocalisation géographique

e e type de pratique (hdpital ou ambulatoire)

e e type de disponibilité des professionnels (horaires de travail)
e les sous-spécialisations éventuelles

Certaines de ces caractéristiques sont disponibles dans les bases de
données administratives existantes, mais d’autres devraient étre obtenues
lors de la collecte de données. La taille de I'échantillon doit étre suffisante
pour garantir la représentativité dans toutes les régions.

6.2.4. Organisation de la collecte de données

Point d’action 4: Opérationnaliser la participation des parties
prenantes sous la forme de groupes de travail réunissant des
représentants des professionnels de santé concernés et d’autres
parties prenantes clés.

S’il est décidé d’instaurer une collecte de données sur les temps
d’attente en Belgique, il est souhaitable d’impliquer systématiquement
les parties prenantes.

L’expérience des autres pays montre que I'implication des parties prenantes
est un élément essentiel pour faciliter I'acceptation de la collecte de
données et par-la, son utilité. En outre, comme mentionné plus haut,
l'implication des parties prenantes est cruciale pour définir les différentes
dimensions pertinentes et/ou nécessaires en cas d’évaluation prospective.

Plusieurs groupes de travail pourraient étre constitués en fonction des
domaines investigués (p. ex. imagerie, chirurgie, santé mentale), mais aussi
en fonction de sous-domaines (p. ex. rendez-vous pour une IRM,
consultation d’un psychiatre, etc.).

Comme il n'existe pas de systeme de collecte de données unique, ces
groupes de travail pourraient fournir les informations nécessaires pour créer
un systéme polymorphe capable d’adapter les méthodes de collecte de
données aux caractéristiques de chaque domaine et sous-domaine.

Les groupes de travail devraient inclure :

e Des représentants des professionnels / institutions de santé pour
lesquels une collecte de données est prévue. D’aprés les experts
consultés, ils sont les seuls a pouvoir réellement interpréter les
données.

e Des représentants des gestionnaires de données. Ces derniers
devraient provenir d’'une part des autorités (p. ex. Agence des données
de santé, Comité de sécurité de I'information, INAMI, Département de
recherche, de développement et de promotion de la qualité et le
département de gestion des données du SPF Santé publique) et d’autre
part du domaine de la gestion des données et des TIC (p. ex. les
développeurs de logiciels professionnels).

e Des membres d’organisations spécifiques travaillant sur des
thématiques sélectionnées telles que Belmip pour limagerie, le
Registre belge du Cancer pour I'oncologie, etc.

e Unreprésentant de la « Commission de suivi des temps d’attente »
(voir plus loin) pour assurer la cohérence des approches entre les
groupes de travail.

e Des représentants des patients.



KCE Report 383Bs

Toutefois, les experts ont noté que la taille des groupes de travail devrait
rester raisonnable pour garantir leur efficacité.

Point d’action 5 : Définir la composition et les missions des groupes
de travail, notamment la définition des sous-domaines a évaluer, du
protocole de collecte de données et des seuils d’attente,
I'interprétation des résultats, I’analyse des stratégies a mettre en
auvre et la fourniture d’un feedback régulier.

Composition des groupes de travail

Le nombre et la composition des groupes de travail dépendent des priorités
fixées par la « Commission de suivi des temps d’attente » (voir ci-dessous).
La taille de ces groupes devrait rester raisonnable pour en assurer
I'efficience.

Ces groupes devraient comprendre des représentants des professionnels,
des institutions de soins, des représentants de la Commission de suivi des
temps d’attente, des data managers des autorités (ex : Health Data Agency,
Comité de sécurité de l'information, INAMI, SPF SPSCAE) et de terrain. De
plus, il sera envisagé d’inclure dans les groupes de travail des membres
d’organisations spécifiques en fonction des thématiques spécifiques
potentiellement choisies par la Commission.

Définition de(s) sous-domaine(s) de I’évaluation des temps d’attente

Sur la base des entretiens menés avec des professionnels de la santé, nous
sommes arrivés a la conclusion qu’il serait nécessaire de travailler avec des
sous-domaines afin de disposer de données précises et interprétables. Par
exemple, les groupes de travail devraient considérer des questions telles
que :

e En cas d’évaluation du temps d’attente pour un rendez-vous avec un
spécialiste, est-il nécessaire de mener cette évaluation pour toutes les
disciplines ou seulement pour un sous-groupe de disciplines ou des
problémes d’accessibilité ont déja été identifiés, ou pour lesquelles
'effet d’un long temps d’attente sur les résultats de santé est plus
important ?
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e En cas d’évaluation du temps d’attente pour un rendez-vous de santé
bucco-dentaire, faut-il mener cette évaluation en dentisterie générale,
en dentisterie pédiatrique, en orthodontie ou en parodontologie ?

e En cas d’évaluation du temps d’attente pour un rendez-vous de santé
mentale, faut-il mener cette évaluation auprés des psychologues
cliniciens, des psychiatres, et dans quel contexte (communauté,
hépitaux, centres de santé mentale) ?

o Etc.

Protocole de la collecte de données

Il est nécessaire d’établir un protocole de collecte de données en fonction
de l'objectif attendu, afin de garantir que les méthodes appropriées soient
sélectionnées. A I'heure actuelle, la méthode la plus efficace dans le cas du
systeme de santé belge semble étre une collecte de données prospective,
mais ceci devrait étre reconsidéré a mesure que de nouvelles preuves et/ou
expériences émergent.

S'’il se confirme qu'il faut travailler avec un échantillon représentatif de
participants (ce qui, encore une fois, est probablement la méthode la plus
efficace), les groupes de travail devraient identifier les caractéristiques les
plus pertinentes des pratiques et des prestataires garantissant cette
représentativité.

Le format des outils de collecte et des données collectées pourrait varier
selon le domaine a investiguer, et devrait étre discuté dans chaque groupe
de travail sur la base des preuves disponibles. Les experts ont toutefois
souligné que les groupes de travail devraient travailler en étroite
collaboration avec la « Commission de suivi des temps d’attente » (voir
plus loin) afin que la méthodologie de travail soit cohérente et les résultats
comparables.

Si l'utilisation de vignettes est I'option choisie, le contenu des vignettes
cliniques devra également étre défini par le groupe de travail.
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Définition de seuils maximaux permettant de définir si un temps
d’attente est inapproprié ou pas

L'évaluation d’'un temps d’attente en soi peut étre difficile a interpréter si
aucune valeur optimale n’est prédéfinie. Certains pays définissent leurs
objectifs en fonction d’'un temps d’attente maximum qui est utilisé comme
seuil a ne pas dépasser.

Un temps d’attente est considéré comme « inapproprié » s'il affecte
potentiellement les résultats de santé des patients ou I'organisation des
soins. |l serait souhaitable de définir autant que possible, pour chaque
évaluation proposée, le seuil maximal a ne pas dépasser. Cette définition
devrait s’appuyer sur des preuves issues de la littérature scientifique ou, en
'absence de preuves, sur une procédure formelle visant a trouver une
valeur consensuelle (et impliquant aussi les représentants des patients).

Aide a l’interprétation

Les valeurs de temps d’attente et leur évolution dans le temps devraient
pouvoir étre analysées de fagon transversale a travers les différents
secteurs et rapportées a tous les niveaux de pouvoir. Les groupes de travail
devraient identifier les facteurs contextuels a prendre en compte et les
inclure dans les analyses.

Stratégies pour remédier aux temps d’attente inappropriés

Les groupes de travail devraient évaluer quelles sont les stratégies
identifiées dans la littérature qui sont considérées comme efficaces pour
chaque sous-domaine. Les stratégies pourraient étre organisées aux
niveaux micro (= au niveau du cabinet ou de I'hdpital), méso (= réseaux
hospitaliers/zone de soins primaires) et macro (= régions ou Belgique). Des
incitants a I'implémentation de ces stratégies devraient étre discutés et
signalés dans un avis adressé aux autorités concernées.

9 Comme dans le modele de planification des ressources humaines, la
Commission pourrait s’appuyer sur une Cellule spécifique au sein du SPF
Santé publique.
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Feedback régulier auprés des autorités concernées

Notre analyse des expériences des autres pays indique qu’il est souhaitable
de rapporter les données de fagon transparente et actualisée c’est-a-dire de
fournir des définitions précises de ce qui est mesuré et de tout changement
apporté dans la collecte de données. Il apparait par ailleurs qu’aucune
évaluation de temps d’attente ne peut étre utilisée isolément et qu’une vision
transversale est nécessaire pour garantir des politiques adéquates et
cohérentes. Un feedback régulier des groupes de travail aux autorités
compétentes (voir plus loin) est donc indispensable.

6.2.5. Instauration d’une structure coupole « Commission de suivi
des temps d’attente »

Afin de pouvoir analyser les tendances en matiére de temps d’attente,
une structure spécifique devrait étre mise en place au sein du SPF
Santé publique afin de rendre la collecte de données permanente et
éviter I’éparpillement de mesures ponctuelles.

Les expériences a I'étranger nous ont appris qu'il est souhaitable que le
systeme d’enregistrement des temps d’attente soit développé de fagon
progressive. Afin de coordonner ce développement et de rester attentif aux
problémes spécifiquement belges qui pourraient survenir, il serait utile de
créer une structure coupole spécifique au sein du SPF Santé publique. Nous
avons provisoirement nommeé cette structure « Commission de suivi des
temps d’attente ».

Cette Commission pourrait étre mise en place par les décideurs politiques.
Il s’agirait d’un organe consultatif, soutenu par 'administration9, dont le role
serait non seulement de monitorer les temps d’attente mais également de
proposer aux ministres concernés des stratégies pour lutter contre les temps
d’attente inappropriés.
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Il serait important que la Commission crée des groupes de travail en son
sein en fonction des objectifs qu’elle s’est fixée (p. ex. un groupe de travail
sur la médecine générale si 'accés aux médecins généralistes fait partie de
ses objectifs) et quelle encourage les synergies entre les différentes
administrations (INAMI, SPF Santé publique, KCE, Sciensano, AVIQ en
Wallonie, het Departement Zorg en Flandre...), car chaque administration
peut apporter des compétences particulieres. La création de cette
Commission officielle donnerait non seulement de la visibilité au probleme
des temps d’attente, mais aurait aussi le pouvoir de faire des propositions.
Des ressources devraient évidemment lui étre allouées pour mener a bien
les taches qui lui seraient attribuées (voir ci-dessous).

Point d’action 6 : Préciser les missions de la Commission de suivi des
temps d’attente, notamment la définition des objectifs de la collecte de
données, la sélection des domaines a investiguer, la mise en place des
groupes de travail, I'implémentation de la collecte de données et la
fourniture d’un feedback régulier.

Définition des objectifs

Les objectifs de I'évaluation des temps d’attente devraient étre clairement
définis afin de sélectionner le ou les indicateurs approprié(s). L’évaluation
pourrait avoir des objectifs a différents niveaux : un niveau clinique (p. ex.
fournir des informations locales précises pour faciliter le choix d’'un lieu de
traitement par le patient) ou un niveau politique (p. ex. une planification
globale ou une analyse comparative internationale). Cela devra étre
clairement prédéfini. Les finalités décrites a la section 6.1 pourraient
constituer un point de départ.

Sélection et priorisation

La sélection des domaines (p. ex. chirurgie, santé mentale) dans lesquels
les temps d’attente devraient étre évalués reléveraient de la responsabilité
des autorités sanitaires afin d’éviter tout corporatisme ou conflit d’intéréts.
Ce choix devra en outre étre en accord avec les priorités politiques du pays
et des régions.

La définition des priorités au sein de ces domaines devra étre discutée dans
chaque groupe de travail conseillant la Commission. Elle devra étre basée
sur des données administratives et 'expérience du terrain (p. ex. enquétes
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menées par des associations de professionnels de santé). La décision finale
sur le(s) domaine(s) prioritaire(s) relévera de la responsabilité de la
Commission.

Mise en place de groupes de travail

Si I'idée de recourir a des groupes de travail est retenue, I'implication des
parties prenantes, comme observée dans d’autres pays, sera nécessaire
pour garantir le respect de la collecte de données, pour soutenir
linterprétation des résultats et pour développer des stratégies pour lutter
contre les temps d’attente inappropriés. En fonction des domaines retenus,
la Commission devrait constituer des groupes de travail spécifiques.

Collecte de données et rapportage

La collecte et le rapportage des données devraient étre organisés au niveau
des autorités de santé pour soutenir les informations nationales et
internationales sur I'accés aux soins en Belgique. |l est cependant important
de rappeler que, si I'évaluation des temps d’attente fait effectivement partie
de I'évaluation de l'accessibilité des soins, elle ne suffit pas a elle seule a
caractériser cette accessibilité.

Il sera trés important de mettre en place une procédure claire de collecte de
données pour en garantir la qualité.

Les feedbacks vers les fournisseurs de données peuvent soutenir
I'organisation des soins aux niveaux macro (entités fédérales et fédérées),
méso (zone de soins, réseaux hospitaliers) et micro (prestataires de soins).
Une communication publique (au moins sur les données agrégées) devrait
étre envisagée. En effet, 'accés en temps opportun aux données sur les
temps d’attente avec feedback est crucial pour inciter les fournisseurs de
données a participer a la collecte de données.
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Avis aux autorités

Point d’action 7: Intégrer le travail de la Commission dans une
réflexion plus globale sur I’accés aux soins.

Mesurer isolément les temps d’attente ne présente guére d’intérét si ce n’est
dans le but de nourrir les stratégies de résolution des problémes d’accés
aux soins. De méme, comme observé dans d’autres pays, disposer d’'un
systeme d’information solide sur les temps d’attente ne suffit pas a les
réduire. Par conséquent, la tache essentielle et ultime de la Commission
serait de conseiller les autorités sanitaires sur les stratégies de réduction
des temps d’attente. Les conclusions de la Commission devraient, a ce titre,
étre intégrées dans une stratégie globale pour I'accessibilité des soins en
Belgique. Ces travaux devraient nourrir une réflexion plus large sur I'accés
aux soins. Cette réflexion pourrait éventuellement étre intégrée dans les
missions de la commission.

6.2.6. Evaluation de la procédure de mesure des temps d’attente

Le processus de collecte des données et la qualité des données
obtenues devraient faire I’objet d’une évaluation externe réalisée sur
la base d’indicateurs prédéfinis.

Les expériences étudiées dans d’autres pays nous ont appris que
I'évaluation des temps d’attente peut se révéler décevante car elle ne donne
pas une image précise du temps qu’un patient doit attendre.

De plus, ces expériences nous montrent que :

e La qualité du processus de collecte de données influence la qualité des
données et doit donc étre évaluée ;

e L’enregistrement des données sans évaluation de ces données peut
conduire a une mauvaise interprétation de la réalité ;

e L’évaluation externe doit étre neutre et indépendante ;

e Lavalidation externe est une clé de la crédibilité du processus.
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La littérature montre que les contréles de validité externes permettent
d’améliorer la qualité des données et de contrecarrer les tentatives de
manipulation. Il serait donc souhaitable de mettre en place une évaluation
externe dans le systéme belge, mais sans rendre la structure trop lourde et
trop colteuse. L'Unité Audit Hopitaux (INAMI/SPF Santé publique/AFMPS)
pour 'amélioration de la qualité des soins est un exemple intéressant d’'une
telle évaluation externe.

6.2.7. Recherche sur les problemes liés aux temps d’attente

La recherche sur les conséquences des temps d’attente sur les
résultats cliniques et les colits dans le contexte belge devrait étre
soutenue.

Des recherches sur les conséquences des temps dattente seront
nécessaires pour soutenir le travail de la Commission et des groupes de
travail. La littérature ne permet pas de conclure avec certitude que des
temps d’attente prolongés sont toujours associés a une détérioration de
'état de santé des patients. C’est pourquoi les experts consultés ont
suggéré de faire participer les universités et de leur demander d’établir des
corrélations avec des indicateurs de routine tels que les taux de survie et
I'accessibilité financiére. Comme la collecte et 'analyse des données sur les
temps d’attente ont un codt, il est Iégitime de s’assurer que leur valeur
ajoutée est supérieure au colt nécessaire pour générer cette information.
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6.2.8. Financement de I'évaluation des temps d’attente

Des ressources adéquates seront nécessaires :

e Pour organiser la collecte, la gestion et 'analyse des données sur les
temps d’attente ;

o Pour développer et évaluer des stratégies pour faire face aux temps
d’attente inappropriés.

Organiser la collecte, la gestion et I'analyse des données relatives aux
temps d’attente nécessitera des ressources humaines et matérielles.
Evaluer les temps d’attente n’est pas un but en soi; des ressources
supplémentaires doivent donc également étre mises a disposition pour
développer des stratégies visant a lutter contre les temps d’attente
inappropriés. Nous avons identifi€ un large éventail de stratégies
disponibles ; elles peuvent porter sur I'offre de soins, sur la demande, ou sur
les deux ; elles peuvent cibler des personnes, des processus et/ou des
technologies. De plus, elles sont souvent complexes, combinant plusieurs
éléments, ce qui rend difficile I'interprétation de leur efficacité de chaque
élément pris isolément.
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Les nouvelles stratégies adaptées au contexte belge nécessiteront la
collaboration des différentes parties prenantes clés. Des stratégies mises
en place au niveau local peuvent étre une source d’inspiration pour le
développement de stratégies a un niveau méso ou macro. Les échanges
d’expériences sur le développement et I'évaluation de stratégies sont des
éléments clés pour une gestion réussie des temps d’attente. La mise est
place de ces stratégies ainsi que leurs évaluations nécessitent des moyens
financiers afin de les tester, par exemple dans le cadre de projets pilotes.
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. R E C O M M A N D AT | 0 N S h Au ministre fédéral des Affaires sociales et de la Santé et aux ministres de la Santé des entités

fédérées, nous recommandons de :

h

Le KCE reste seul responsable des recommandations.

1.

Réunir des parties prenantes dans une structure coupole (par exemple une « Commission
de suivi des temps d’'attente ») chapeautant des groupes de travail tels que décrits aux sections
6.2.4 et 6.2.5 pour identifier les besoins spécifiques d’'information sur les temps d’attente dans
les différentes branches du systéme de santé.

Evaluer, sur la base de critéres établis par la structure coupole et pour chaque besoin identifig,
le rapport entre le coit financier et humain d’un systéeme de collecte et d’analyse des
données et la valeur ajoutée attendue quant a 'amélioration de I'accés aux soins.

En cas de rapport favorable entre le colit et la valeur ajoutée dans la prise de décision

Au ministre fédéral des Affaires sociales et de la Santé et aux ministres de la Santé des entités
fédérées, nous recommandons de :

3.

Organiser la collecte et 'analyse des temps d’attente de fagon centralisée, transparente et
documentée. Les résultats devraient étre publiés de fagon anonymisée et agrégée. En paralléle,
ils devraient étre transmis sous la forme d’'un feedback personnalisé aux fournisseurs de
données (prestataires et institutions de soins).

Pérenniser un budget destiné a I'organisation de la collecte de données sur les temps d’attente
dans le systéeme de santé et a leur interprétation.

Parallelement a la mesure du temps d’attente, encourager la définition de seuils maximaux
pour les temps d’attente et la mise en place de stratégies de réduction des temps d’attente
inappropriés.

Intégrer I'analyse des temps d’attente dans une réflexion essentielle plus large sur I'accés aux
soins.
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Au ministre fédéral des Affaires sociales et de la Santé, aux ministres de la Santé des entités
fédérées et a 'INAMI, nous recommandons de :

7.

Soutenir la structure coupole dans la construction des échantillons représentatifs par le biais de
données administratives.

Prévoir une évaluation externe du processus de collecte des données et de la qualité des
données obtenues sur la base d’indicateurs prédéfinis.

Prévoir une réévaluation périodique de la méthode de collecte a la lumiére de nouvelles données
probantes de la littérature ou des expériences de terrain.

Aux groupes de travail ou autres structures mises en place pour définir la collecte de
données, nous suggeérons de :

10. Pour les procédures chirurgicales identifiées, envisager une mesure rétrospective des

11.

temps d’attente. Cette mesure devrait étre réalisée dans un échantillon représentatif
d’institutions de soins. La section 6.2.3 propose des modalités pour la mise en ceuvre de ce type
de mesure.

Dans les autres cas (accés aux consultations et a l'imagerie), envisager une mesure
prospective du temps d’attente pour une sélection de situations cliniques prédéfinies en
fonction des besoins identifiés. Cette mesure devrait étre réalisée auprés d’un échantillon
représentatif de prestataires de soins. La section 6.2.3 propose des modalités pour la mise
en ceuvre de ce type de mesure.

Aux institutions de recherche et aux universités, nous recommandons de :

12. Etudier les conséquences des temps d’attente sur la santé somatique et mentale, et sur les

couts ainsi que les effets potentiels des stratégies de réduction de temps d’attente inappropriés
dans le contexte belge (y compris les effets négatifs comme une aggravation de I'inéquité).
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