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Introduction

Cette boite a outils a pour but de soutenir la mise en ceuvre de la norme de
qualité sur la drépanocytose par les organisations fournissant des soins
directs aux personnes atteintes de drépanocytose.

Contenu :
e Apercu des normes de qualité

 Dossier de changement, comprenant des idées de changement, des
ressources et des conseils en matiere d’évaluation



Normes de qualité

\ -y . , . . Drépanocytose
* Relevent du mandat conféré par la loi a Santé Ontario afin de : T ——
* Informent les cliniciens et les patients sur ce que devrait étre la
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des soins
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* Se concentrent sur les affections ou les processus ou il existe des
variations importantes dans la prestation des soins ou des écarts
entre les soins offerts en Ontario et ceux que les patients devraient

recevoir

* Basées sur les meilleures preuves disponibles

Transition des services de

* Le public est large : cliniciens, planificateurs de systemes de santé, e
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Guide de démarrage :
Mise en pratique des
normes de qualité
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Guide de démarrage

*En anglais seulement.
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Guide de mesure*

Sickle cell disease quality standard reporting-Hospital S:;ft""f
Regon nstuton Caencaryear
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Narber o nschedled e | ot peopie with SCOwho present o am €0 | Numberor
provincial s anc ae sesigned a CIASscoreof 101 2 Hospialzations
Results | 3.2 2499 ] 72.9% km 1654

Number of unscheduled ED visits
among CTAS 1.and 2

Percentage.

assigned a CTAS score of 1or 2

Rapport électronique*

Vous trouverez ces ressources ici : https://www.hgontario.ca/Améliorer-les-soins-gréce-aux-données-probantes/Normes-de-qualité/Voir-toutes-les-normes-de-qualité/Drépanocytose



https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Contexte de la drépanocytose

&

(3

&

=0

Environ 3 500 personnes en Ontario sont atteintes de drépanocytose. Ces chiffres
devraient augmenter avec 'immigration et les naissances d’enfants dont les
parents sont porteurs du trait drépanocytaire.

La drépanocytose touche principalement les personnes racialisées, en particulier
celles s’identifiant comme Noires. Ces personnes sont souvent victimes de
racisme anti-Noirs dans leurs interactions au sein du systeme de santé, ce qui a
une incidence négative sur la qualité des soins qu’elles recoivent.

Le fait de vivre dans des conditions sociales et économiques stressantes peut
avoir une incidence négative sur la santé générale et le bien-étre des personnes
atteintes de drépanocytose.



Norme de qualité sur la drépanocytose

Pour guider le traitement et |a prise en charge de la drépanocytose, Santé Ontario a
élaboré une norme de qualité sur la drépanocytose comportant 8 énoncés de
qualité. La norme de qualité s'applique a tous les environnements de soins.

Enoncés de qualité

1.

o UeEWN

00 N

Racisme et racisme anti-Noirs

Plan exhaustif de soins et d’évaluation de santé

Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué Drépanocytose
Complications aigués présentant un danger de mort
Complications chroniques

Orientation vers les professionnels de la santé disposant

d’une expertise en matiere de douleur chronique = s
Evaluation, information et aide psychosociales

Transition des jeunes vers les services aux adultes



https://hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Portée de la norme de qualité sur la drépanocytose

..les soins aux enfants, aux jeunes et aux ...du dépistage des complications et de leur ...des établissements de soins de santé
adultes atteints de drépanocytose. Le cas prévention, de I’évaluation et de la gestion pédiatriques et pour adultes (y compris les
eéchéant, elle aborde aussi les besoins des des complications aigués et chroniques, ainsi hépitaux, les services d’urgence, les cliniques
familles et des aidants, ainsi que ceux d'autres que du recours a des traitements modifiant la de soins urgents, les cliniques de soins
mandataires spéciaux maladie primaires, les cliniques de soins spécialisés et

les milieux de soins communautaires et a
domicile)



Norme de qualité sur la drépanocytose : Alighement sur

le Plan de santé pour les Noirs de Santé Ontario

Participation Leadership
communautalre communautaire

/’/ Relance \
/ équitable
du systeme \
Améliorer la
santé des Collecte, utilisatior

Politiques personnes noires
et gouvernance

enéliminant = Equité en :
q de données

le racisme santé
anti-noir durable

Lutte

équitable
contre la
: 6%

Responsabilisatlon\/ Financement

RO
|1

Objectif : Développer un
systeme de santé qui
assure une équité durable
en matiere de santé pour
les populations Noires et
qui s’aligne sur plusieurs
champs d’action du Cadre
d’équité, d’inclusion, de

diversité et d’antiracisme

de Santé Ontario
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https://www.ontariohealth.ca/fr/nos-travaux/programmes/equite-inclusion-diversite-et-antiracisme
https://www.ontariohealth.ca/fr/nos-travaux/programmes/equite-inclusion-diversite-et-antiracisme
https://www.ontariohealth.ca/fr/nos-travaux/programmes/equite-inclusion-diversite-et-antiracisme
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Soutien a la mise en ceuvre



APPROCHE DE MISE EN CEUVRE DES NORMES DE QUALITE : ALIGNEE SUR LE CADRE INTEGRE DE QUALITE DE SANTE ONTARIO

COMPRENDRE LES ECARTS DE
QUALITE

ﬁ Explorer les données du\

rapport électronique
pour approfondir et
comprendre les
variations régionales et
organisationnelles ainsi
gue les rendements
élevés et faibles.

v' Alignement avec les
priorités stratégiques de

Santé Ontario et le plan
d’activité annuel.

SYNTHETISER LES PREUVES

/\/ Norme de qualité

v' Guide du patient et
résumé
Justification d’amélioration
(diapositives)
v’ Spécifications techniques
K de l'indicateur

\

N

4

Guidé par les données et les éléments probants

ENONCE DIRECTEUR

VvV

ﬁ —
D

Intégrer la qualité dans les initiativesprioritaires de Santé Ontario Promouvoir et favoriser 'amélioration du systéme

OBJECTIFS STRATEGIQUES

. Accélérer le changement
Com:;endreleslacunes Synthetiser les éléments Impliquer les patients, grace a des méthodes
i lquau!té gm despl °ba'l 'tsl POUf" éculahiul o les fournisseurs et le scientifiques d'amélioration
les systéme de santé de la qualité et de mise
progrés et des normes de qualité =,
FONCTIONS
Centré sur ~
Equitable Efficace le patient Efficient Opportun sar
v o & = Q
G0 & =

2 {é)} =0 =

DOMAINES DE LA QUALITE DES SOINS DE SANTE

Abréviations : E2P, Evidence2Practice; PAQ, Plan d’amélioration de la qualité.

FAIRE PARTICIPER LES PATIENTS,
LES FOURNISSEURS DE SOINS ET

LE SYSTEME DE SANTE

V.
v
v

¢

Leadership clinique \

Communautés de
pratique

Engagement des leaders
régionaux et des réseaux
et tables provinciaux
Formation provinciale et
modules éducatifs

Diffusion continue pour
sensibiliser davantage J

ACCELERER LE CHANGEMENT

Accords de financement \
Trousses de mise en
ceuvre

Soutiens du programme
PAQ

Outils numériques du
programme E2P

/
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Rapport électronique sur la norme de qualité sur la
drépanocytose : Amélioration de la qualité fondée sur les données

Sickle cell disease quality standard reporting-Hospital gg;ft’l'f
Region Institution ~  Calendar year
S T T G0 WS ..o s e (1) . E3EDEDEDED
Number of unscheduled Wait time to Initial Percentage of repeat, unscheduled | % of people with 5CD who present to an ED Mumber of
Provincial [ visits Physician Assessment ED wisits within 30 days and are assigned a CTAS score of 1 or 2 hospitalizations
Results § 202 2499 0.9h £ 273% = 72.9% ke 1654

Number of unscheduled ED visits Average wait time to Initial Physician Assessment Percentage of repeat ED visits with 30 days

among CTAS 1 and 2
143 140
113
2022-Q1 2022-02 2022-03 2022-01

0.80
0.70
2022-04 202201 2022-02 2022-Q3
2022-

022-04

% people with SCD who present to an ED and are
assigned a CTAS score of 1 or 2

I I
2022-01 2022-Q2 2022-Q3

Data source: NACRS and DAD

Suivi des progres de la mise en
ceuvre au niveau du systeme au
moyen d’indicateurs de qualité
issus de la norme de qualité sur la
drépanocytose

Fournit des données au niveau de
I’"hopital, régional et provincial.

Peut étre utilisé par les régions et
les hépitaux pour soutenir les
initiatives d’amélioration de la
qualité

Disponible pour tous les cliniciens
et administrateurs

Permet de comparer un hopital
individuel avec la région et |la
province sur des indicateurs clés et
des comparaisons dans le temps
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Indicateurs du rapport électronique sur la drépanocytose

* Nombre de visites imprévues aux urgences
 Temps d’attente moyen pour I'évaluation initiale par un médecin

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui se
présentent aux urgences et se voient attribuer un score de 1 ou 2 sur
'ETG

* Pourcentage de visites réepétées aux urgences dans les 30 jours

* Nombre d’hospitalisations en raison de la drépanocytose

Abréviation : ETG, Echelle canadienne de triage et de gravité.
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Guide d’acces au rapport électronique sur les normes

de qualité

Etape 1

Avez-vous un ONE ID?

Si vous avez déja un compte ONE ID, passez a I'étape 4.
Si vous n’avez pas de compte ONE ID, passez a I'étape 2.

ONE 1D

Identity & Access Management

<,

Etape 4
Ravitailler ONE ID

Contacter I'ALI de Santé Ontario ou de I’"hdpital une fois
I'inscription ONE ID terminée. Demander le ravitaillement
de votre compte ONE ID avec acces a
QS_Reports/eReports.

Thanks for letting me know — | have provisioned your ONEID account with access to
Qs Reports under the sponsorship of Ontario Health.

You can access this via the following link: https://ereport.ontariohealth.ca

I will now resolve the above ticket.

Thanks!

Etape 2
Demander ONE ID

Envoyer un courriel a I'’Autorité locale d’inscription (ALI) de
Santé Ontario (QualityStandards@OntarioHealth.ca) ou a
I’ALI de I’h6pital pour demander un compte ONE ID afin
d’accéder a la plateforme de rapports électroniques sur les
normes de qualité (une fois connecté, ce processus prend
de 10 a 15 minutes).

¢ Les médecins et les chirurgiens peuvent également
suivre ces étapes

Etape 5

Se connecter a ONE ID.
Entrer votre adresse courriel ONE ID et votre mot de
passe.

management enables secure access to eHealth services.

Etape 3
Inscription a ONE ID

LALI exige que 2 formes d’identification personnelle soient
partagées avec eux par Teams ou en personne : une piece
d’identité provinciale, fédérale ou professionnelle (y
compris le numéro d’enregistrement de licence).

* Pour obtenir de I'aide pour I'inscription, veuillez
contacter QualityStandards@OntarioHealth.ca

Etape 6

Voir les rapports électroniques

Sélectionner le bon rapport électronique dans le menu
déroulant pour le visualiser.

Ontario

Health | eReport Portal

Home Quality Standards

Report [Sickle Cell Quality Standard v|
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mailto:qualitystandards@ontariohealth.ca
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https://ehealthontario.on.ca/files/public/support/ONE_ID/Registration_Community/one_id_cpso_registration_guide.pdf
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ldées de changement pour
la drépanocytose

Nous vous invitons a considérer ces options comme des ressources, des outils et des programmes que vos

équipes pourront utiliser au besoin.




Démarrage avec les données et les idées de changement

Les idées de changement qui suivent, ainsi que les outils et ressources qui y sont associés, sont des suggestions pour aider a la mise en ceuvre de la norme
de qualité relative a la drépanocytose. En paralléle avec les données et les mesures pour 'amélioration de la qualité, les équipes sont encouragées a utiliser
des idées de changement sélectionnées pour surmonter les obstacles connus a la mise en ceuvre.

Pour ce faire, utilisez le Guide de démarrage comme une ressource d’amélioration de la qualité (AQ)

Ces rapports thématiques sur les normes de qualité concernant les fractures de la hanche et la schizophrénie mettent en lumiere des exemples
concrets pour vous aider a comprendre a quoi ressemble une mise en ceuvre réussie des normes de qualité.

Le Rapport électronique (en anglais seulement) pour la norme de qualité sur la drépanocytose fournit des données régulierement mises a jour pour
informer vos efforts d’AQ (ONE ID nécessaire pour l'accées)

Les plans d’amélioration de la qualité (PAQ) pour I'exercice 2024-2025 incluent des Indicateurs de drépanocytose en tant qu’éléments centraux des
soins de qualité, conformément au Plan pour la santé des Noirs de Santé Ontario et a I'engagement en faveur de I'équité (voir Caractéristiques des
indicateurs : PAQ)

Cette boite a outils évoluera au fil du temps selon les commentaires des équipes et des cliniciens afin de refléter les meilleures données disponibles et
les apprentissages partagés

Si vous connaissez des ressources ou des outils qui ne sont pas mentionnés dans ce dossier de changement, n’hésitez pas a nous en faire part :
QualityStandards@OntarioHealth.ca
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https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/getting-started-guide-fr.pdf
https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/qs-hip-fracture-spotlight-fr.pdf
https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/qs-schizophrenia-spotlight-fr.pdf
https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose
https://quorum.hqontario.ca/fr/Home/Indicateurs-et-id%C3%A9es-de-changement/Indicateurs-de-dr%C3%A9panocytose-dans-la-dimension-de-l%C3%A9quit%C3%A9
https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/qi/qip/2024-25-QIP-technical-specifications-fr.pdf
https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/qi/qip/2024-25-QIP-technical-specifications-fr.pdf
mailto:qualitystandards@ontariohealth.ca

Naviguer par énoncé de qualité

Cliquer sur le lien pour accéder directement aux idées de changement pour chaque énoncé de
qualité :

Racisme et racisme anti-Noirs

Plan exhaustif de soins et d’évaluation de santé

Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué

Complications aigués présentant un danger de mort

Complications chroniques

o Uk w N oe

Orientation vers les professionnels de la santé disposant d’une expertise en matiere
de douleur chronique

Evaluation, information et aide psychosociales

~

8. Transition des jeunes vers les services aux adultes
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Enoncé de qualité 1 : Racisme et racisme anti-Noirs

Enoncé de qualité : Les personnes atteintes de drépanocytose (ainsi que leurs familles et aidants) bénéficient de soins assurés par des
fournisseurs de soins de santé au sein d’un systeme de soins de santé exempt de racisme et de racisme anti-Noirs, de discrimination et
de préjugés. Les fournisseurs de soins de santé font la promotion d’une culture bienveillante, respectueuse des caractéristiques
ethniques et culturelles de tous et tenant compte de leurs traumatismes. lls établissent des liens de confiance avec les patients
atteints de drépanocytose (ainsi qu’avec leurs familles et leurs aidants), s’efforcent d’éliminer les obstacles a I'acces aux soins et
d’assurer un acces équitable aux soins

Qui est le public cible? Tous les fournisseurs de soins de santé

Pourquoi est-ce important? Le racisme, en particulier le racisme anti-Noir, est |a principale source de stigmatisation des personnes
atteintes de drépanocytose. L'impact traumatique du racisme a un effet négatif sur le bien-étre physique et mental des personnes qui
en sont victimes.

Lacunes ou obstacles : Préjugés, attitudes négatives et comportements préexistants des fournisseurs de soins de santé; racisme
systémique (dans les systemes, les politiques et les procédures)

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui indiquent qu’elles recoivent des soins de la part de fournisseurs de soins
de santé et d’'un systeme de soins de santé exempts de racisme, de racisme anti-Noirs, de discrimination et de préjugés
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https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Idées de changement : Racisme et racisme anti-Noirs

Concept de changement : Elaborer un plan organisationnel pour offrir des soins qui sont culturellement adaptés et exempts de racisme

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Favoriser I'équité organisationnelle en intégrant des politiques et
des procédures antiracisme et

antiracismes envers les personnes Noires au sein de votre
organisation

Soutenir les leaders pour gu’ils agissent en tant que modeles afin
de créer des équipes diversifiées, inclusives et dotées d’une
dynamique d’équipe antiraciste

Politique de lutte contre le racisme et le racisme anti-Noir du Réseau

universitaire de santé*
Plan d’action pluriannuel pour l'inclusion, la diversité, I'équité,

I'accessibilité et |a lutte contre le racisme de Lakeridge Health*

La série d’apprentissage sur le racisme anti-Noir et la santé pédiatrique
du Black Health Collaborative*
Ressources éducatives, outils et initiatives de I'Institute for Health

Improvement visant a promouvoir I'équité en matiére de santé*

Encourager la participation a des initiatives éducatives ou a la
création d’opportunités de mentorat pour les cliniciens et les
apprenants visant a lutter

contre le racisme envers les personnes Noires

Le Programme de mentorat des médecins Noirs du Canada
Le Programme de mentorat en diversité de I’Université de Toronto
Le Programme de demande des étudiants Noirs a I’Université de Toronto

et a I'Université d’Ottawa

*En anglais seulement.
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https://www.bing.com/ck/a?!&&p=aa7520be6972b28dJmltdHM9MTY5ODk2OTYwMCZpZ3VpZD0wZTE5YmE5NS02ODdjLTZiYjktMWQ3NS1hYmU5NjlkNjZhOGYmaW5zaWQ9NTE5Mg&ptn=3&hsh=3&fclid=0e19ba95-687c-6bb9-1d75-abe969d66a8f&psq=University+Health+Network%27s+Anti-Racism+and+Anti-Black+Policy&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cudWhuLmNhL2NvcnBvcmF0ZS9BYm91dFVITi9Hb3Zlcm5hbmNlX0xlYWRlcnNoaXAvUG9saWNpZXMvRG9jdW1lbnRzLzEuMjAuMDE5X0FudGlfYmxhY2tfUmFjaXNtX3BvbGljeS5wZGY&ntb=1
https://www.lakeridgehealth.on.ca/en/aboutus/ide.asp
https://www.lakeridgehealth.on.ca/en/aboutus/ide.asp
https://bhec.thinkific.com/courses/anti-black-racism-and-pediatric-health
https://www.ihi.org/improvement-areas/health-equity
https://blackphysicians.ca/
https://temertymedicine.utoronto.ca/diversity-mentorship-program
https://applymd.utoronto.ca/black-student-application-program#:~:text=The%20Black%20Student%20Application%20Program,identify%20with%20their%20Black%20ancestry
https://www.uottawa.ca/faculte-medecine/premier-cycle/admissions/voies-entrees-medecine

Idées de changement : Racisme et racisme anti-Noirs (suite)

Concept de changement : Elaborer un plan organisationnel pour offrir des soins qui sont culturellement adaptés et exempts de racisme

Idée de changement Exemples d’outils et de ressources
Fournir aux équipes une formation continue sur l'antiracisme et * Module d’apprentissage en ligne sur la lutte contre le racisme anti-Noir du
I'anti-oppression Toronto Academic Health Science Network*

* Centrer le bien-étre des jeunes Noirs : un certificat pour combattre le
racisme anti-Noirs de Youth Research & Evaluation eXchange
* Le Cadre d’engagement du Groupe de travail sur I'équité en santé des

Utiliser des renseignements démographiques basés sur I'équité
pour identifier et combler les écarts de soins basés sur la race

. . ope 7 7 . 7 . 7 . . ’ H H ’? = .
Offrir des possibilités de réflexion sur I'équité, la diversité et Noirs en matiére de gouvernance, d’acces et de protection
I'inclusion (EDI) dans les activités d’amélioration de la qualité de * Modules éducatifs du Groupe de sensibilisation a 'anémie falciforme de
. . s . . N ’ in¥k .
I'organisation. Par exemple, consacrer une réunion par semaine a I'Ontario* :
la formation ou a I'apprentissage d’un concept EDI o Module 1: Principes de base de la drépanocytose

o Module 7 : Soins de santé antiracistes pour les personnes
atteintes de drépanocytose

o Module 8 : Sensibilisation a la drépanocytose par une action
soutenue

* Collaboration en matiere de santé des personnes Noires :

o Enregistrement du webinaire : Pourquoi les soins de santé
antiracistes sont-ils importants (avec pour theme la santé des
Noires et le racisme anti-Noires dans les soins de santé)

o Programme d’autoapprentissage : Le Manuel sur la santé des
personnes Noires Donner des outils et des ressources pour lutter
contre le racisme contre les personnes Noires et révolutionner le
systeme de santé canadien

*En anglais seulement. 21


https://tahsn.ca/introduction-anti-black-racism-elearning-module
https://youthrex.com/centrer-le-bien-etre-des-jeunes-noirs
https://youthrex.com/centrer-le-bien-etre-des-jeunes-noirs
https://blackhealthequity.ca/#resources
https://sicklecellanemia.ca/hcp-programs
https://www.bhec.ca/fr/iderd-bhp
https://www.bhec.ca/fr/iderd-bhp
https://www.bhec.ca/fr/bhp
https://www.bhec.ca/fr/bhp

Enoncé de qualité 2 : Plan exhaustif de soins et d’évaluation de santé

Enoncé de qualité : Les personnes atteintes de drépanocytose doivent recevoir une évaluation de santé exhaustive au moins une fois par an :
elle doit étre assurée par une équipe de soins interprofessionnelle dans un centre spécialisé dans la drépanocytose pour élaborer un plan de
soins personnalisé et axé sur la personne. L'évaluation et le plan de soins doivent é&tre documentés et transmis aux membres du cercle de soins
du patient

Qui est le public cible? Equipes de soins interprofessionnelles dans tous les environnements de soins

Pourquoi est-ce important? Des bilans de santé complets et réguliers réalisés dans un centre spécialisé dans la drépanocytose permettent aux
personnes atteintes de drépanocytose de recevoir des soins préventifs et spécialisés appropriés de la part d’une équipe de soins
interprofessionnelle spécialisée dans la drépanocytose

Lacunes ou obstacles : Le manque de professionnels de santé ayant les connaissances nécessaires pour fournir des soins appropriés aux
personnes atteintes de drépanocytose, les ressources limitées pour financer un nombre adéquat de centres dédiés a la drépanocytose a travers
la province, distance géographique entre les domiciles des personnes atteintes de drépanocytose et leur centre spécialisé en drépanocytose le plus
proche.

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

*  Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui doivent recevoir une fois par an une évaluation de santé exhaustive assurée par
une équipe de soins interprofessionnelle dans un centre spécialisé dans la drépanocytose

*  Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui ont bénéficié d’une évaluation de santé exhaustive et qui disposent d’un plan de
soins personnalisé et axé sur la personne

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose dont le cercle de soins a recu les résultats de I'évaluation de santé exhaustive et le
plan de soins

22


https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Idées de changement : Plan exhaustif de soins et d’évaluation de santé

Concept de changement : Etablir une approche structurée pour les évaluations de santé complétes et les plans de soins

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Eduquer et former les équipes dédiées des centres de drépanocytose sur
les exigences de I'évaluation et de la planification des soins complets

Déclaration de consensus sur la drépanocytose de la Canadian

Haemoglobinopathy Association (voir la partie Ill sur les soins
complets)*
Modules éducatifs du Groupe de sensibilisation a I'anémie falciforme

de I'Ontario™ :
* Module 4 : Transfusions, utilisation de I’"hydroxyurée et
couverture provinciale des médicaments dans la drépanocytose
* Module 9 : Fertilité, contraception et grossesse dans la
drépanocytose

Développer les capacités pour réaliser des évaluations de santé
compléetes interprofessionnelles pouvant étre effectuées en personne et
virtuellement grace a la télémédecine ou a d’autres technologies

OTN : rendez-vous virtuels avec le médecin | consultations en lighe
pour les patients

Renforcer les capacités dans les centres dédiés a la drépanocytose et au
sein des équipes de soins de santé locales pour documenter et partager
des évaluations de santé completes et des plans de soins

Webinaire de la communauté de pratique de Santé Ontario :
Coordination des soins entre les centres de drépanocytose et les soins

de santé locaux

*En anglais seulement.
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https://www.canhaem.org/scd-consensus-statement/
https://sicklecellanemia.ca/hcp-programs
https://otn.ca/fr/patients/evisit/
https://otn.ca/fr/patients/evisit/
https://www.youtube.com/watch?v=Z7vImsAqbZI&list=PLmh_Q_RMQa8CeBs4t_Sw_vx8FgDafvdfC&index=1&t=174s
https://www.youtube.com/watch?v=Z7vImsAqbZI&list=PLmh_Q_RMQa8CeBs4t_Sw_vx8FgDafvdfC&index=1&t=174s

Idées de changement : Plan exhaustif de soins et d’évaluation de santé

(suite)

Concept de changement : Etablir une approche structurée pour les évaluations de santé complétes et les plans de soins

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Créer un modele de notes cliniques pour garantir que des évaluations de
santé completes et des plans de soins sont effectués de maniere
systématique et uniforme pour tous les patients

Intégrer I'expérience normalisée des patients et les mesures de résultats
rapportés par les patients dans I'évaluation complete et les surveiller dans
le temps

* Modele de note « Epic » pour les services d’'urgence de Hamilton
Health Sciences (veuillez rejoindre la communauté de pratique de la
drépanocytose sur Quorum pour accéder a ce modele sous
Attachments > Implementation Resources > Sample Order Sets)*

Fournir aux cliniciens de soins primaires et des services d’urgence les
coordonnées pour aiguiller les personnes qui ne sont pas déja suivies
dans un centre spécialisé en drépanocytose

Intégrer des renvois vers des centres spécialisés en drépanocytose dans
les ensembles de modeles d’ordonnances des services d’urgence et des
patients hospitalisés

* Coordonnées des centres spécialisés dans la drépanocytose en Ontario

* Le programme Evidence2Practice (E2P) integre les données probantes
les plus récentes et pertinentes ainsi que les normes de qualité dans les
systemes cliniques de premiere lighe numériques.

*En anglais seulement.
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https://quorum.hqontario.ca/LinkClick.aspx?fileticket=d8DTrAG7L34%3d&portalid=0&timestamp=1738941921551
https://quorum.hqontario.ca/LinkClick.aspx?fileticket=d8DTrAG7L34%3d&portalid=0&timestamp=1738941921551
https://quorum.hqontario.ca/Portals/0/Images/DedicatedSCDCentresContactInformation.pdf
https://cep.health/e2p/

Enoncé de qualité 3 : Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué

Enoncé de qualité : Les personnes atteintes de drépanocytose qui se rendent dans un service d’urgence ou dans un hopital a cause d’un épisode vaso-occlusif
de douleur aigué doivent faire I'objet, en temps opportun, d’'une évaluation clinique et d’'une évaluation de la douleur. Le traitement doit commencer dans un
délai de 30 minutes apres le triage ou dans un délai de 60 minutes apres leur arrivée dans le service. Avant de recevoir leur congé, elles doivent participer a la
création de leur plan de gestion continue de I'épisode de douleur aigué a domicile. Ce plan comprend des stratégies de gestion des symptomes, ainsi que des

renseignements sur |'acces a des soins de suivi et a des services d’aide de la part de fournisseurs de soins de santé, au besoin

Qui est le public cible? Equipes de soins interprofessionnelles dans les urgences et les établissements de soins aigus

Pourquoi est-ce important? Les épisodes vaso-occlusifs de douleur aigué sont la principale cause de consultation aux urgences et d’hospitalisation chez les
personnes atteintes de drépanocytose. Lorsqu’ils sont traités de maniere inadéquate, ces épisodes peuvent entrainer une hypoxie tissulaire susceptible de
provoquer des complications aigués potentiellement mortelles, des maladies chroniques et d’autres complications liées a la gestion de la douleur

Lacunes ou obstacles : Les délais d’attente aux urgences peuvent rendre difficiles I'identification, le triage et le traitement en temps opportun; I'insuffisance
de I'attention portée par les équipes des urgences aux personnes atteintes de drépanocytose; la connaissance limitée du traitement des personnes atteintes
de drépanocytose par les cliniciens

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui se rendent dans un service d’urgence ou dans un hopital a cause d’un épisode vaso-occlusif de
douleur aigué et se voient assigner une cote de 1 ou 2 sur I'Echelle canadienne de triage et de gravité (ETG)

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui se rendent dans un service d’urgence ou dans un hopital a cause d’un épisode vaso-occlusif de
douleur aigué et dont le traitement commence dans les 30 minutes suivant le triage ou dans les 60 minutes suivant leur arrivée

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui ont regu leur congé de I’hopital et qui recoivent des renseignements sur la facon de poursuivre

la gestion de leur épisode de douleur aigué, ainsi que sur les soins de suivi et I'aide qu’ils peuvent recevoir de leur fournisseur de soins de santé
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https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Idées de changement : Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué

Concept de changement : Optimiser la gestion opportune et appropriée des épisodes de douleur aigué vaso-occlusive

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Eduquer et former les équipes des services d’urgence pour garantir une prise
en charge opportune et appropriée des épisodes de douleur aigué vaso-
occlusive

* Modules éducatifs du Groupe de sensibilisation a 'anémie
falciforme de I'Ontario™ :

o Module 3 : Douleur aigué associée a la drépanocytose

o Module 4 : Options de traitement courantes de la
drépanocytose

o Module 5 : Complications courantes de la drépanocytose

o Remarque : Les modules 4 et 5 sont utiles pour gérer
d’autres complications que les patients atteints de
drépanocytose peuvent rencontrer lorsqu’ils présentent une
crise vaso-occlusive.

* Services d’urgence de I'hdpital Duke pour la drépanocytose :
Gestion de crise et au-dela : ressources éducatives pour soutenir
les cliniciens qui s'occupent des patients atteints de drépanocytose
aux services d’urgence

* Programme troubles de douleur dans le sang (en anglais
seulement) de Project ECHO

*En anglais seulement.

26


https://sicklecellanemia.ca/hcp-programs
https://nursing.duke.edu/scd
https://nursing.duke.edu/scd
https://uhn.echoontario.ca/Our-Programs/Pain-in-Blood-Disorders-1

Idées de changement : Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué (suite)

Concept de changement : Optimiser la gestion opportune et appropriée des épisodes de douleur aigué vaso-occlusive

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Elaborer des protocoles de traitement normalisés pour les personnes
atteintes de drépanocytose, y compris des mécanismes permettant une
communication claire et rapide entre les patients, les aidants et les cliniciens

Créer ou adapter les ensembles de modeles d’'ordonnances existants pour la
gestion de la douleur aigué liée a la drépanocytose afin que les cliniciens
puissent rapidement mettre en place le traitement approprié. Ajouter une
entrée d’ensemble de modeles d’ordonnances aux protocoles de traitement
normalisés pour promouvoir leur utilisation

Déclaration de consensus sur la drépanocytose de la Canadian
Haemoglobinopathy Association (voir la partie Il sur la prévention
et la gestion des complications de la drépanocytose)

Le guide clinique pour la crise vaso-occlusive de la drépanocytose
du Provincial Council for Maternal and Child Health et du ministere
de la Santé et des Soins de longue durée

(comprend des recommandations de mise en ceuvre pour les
organisations cliniques; voir les pages 32—45)*

American Society of Hematology Sickle Cell Disease Guidelines:

Créer des directives médicales pour permettre au personnel infirmier de
mettre en place un traitement rapide (p. ex., analgésiques) et poser des
diagnostics

Management of Acute and Chronic Pain

Des exemples d’ensembles de modeles d’ordonnances de Trillium
Health Partners sont disponibles sur Quorum (adulte et
pédiatrigue)

Les ressources de pratigue clinigue de I’hopital The Hospital for
Sick Children (voir la section sur la drépanocytose), y compris les
lignes directrices pour la prise en charge des enfants atteints de
drépanocytose lors d’épisodes vaso-occlusifs de douleur aiqué*

Le programme Evidence2Practice (E2P) intégre les données
probantes les plus récentes et pertinentes ainsi que les normes de
gualité dans les systemes cliniques de premiere ligne numériques

*En anglais seulement.
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https://www.canhaem.org/scd-consensus-statement/
https://www.pcmch.on.ca/wp-content/uploads/2022/03/Sickle-Cell-Clinical-Handbook_2017DEC12.pdf
https://www.hematology.org/education/clinicians/guidelines-and-quality-care/clinical-practice-guidelines/scd-guidelines-management-of-acute-and-chronic-pain
https://www.hematology.org/education/clinicians/guidelines-and-quality-care/clinical-practice-guidelines/scd-guidelines-management-of-acute-and-chronic-pain
https://quorum.hqontario.ca/Portals/0/Images/THPAdultEmergencyDepartmentSickleCellCrisisOrderSet.pdf
https://quorum.hqontario.ca/Portals/0/Images/THPPaediatricEmergencyDepartmentSickleCellCrisisOrderSet.pdf
https://www.sickkids.ca/en/care-services/for-health-care-providers/clinical-practice-resources/
https://wapps.sickkids.ca/clinical-practice-guidelines/clinical-practice-guidelines/Export/CLINS214/Main%20Document.pdf
https://cep.health/e2p/

Idées de changement : Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué (suite)

Concept de changement : Optimiser la gestion opportune et appropriée des épisodes de douleur aigué vaso-occlusive

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Créer un plan de travail de triage pour vous assurer que les cliniciens sont
avisés des que possible lorsqu’un patient atteint de drépanocytose arrive aux
services d’urgence et que ces patients se voient attribuer un niveau de triage
approprié (niveau d’acuité minimal : CTAS 2)

* Webinaire de la communauté de pratique de Santé Ontario sur la
drépanocytose : Gestion de la douleur aigué vaso-occlusive a l'aide

de fentanyl sublingual

Intégrer les plans de soins dans les dossiers médicaux électroniques afin
d’éclairer les décisions de traitement des cliniciens

* Webinaire de la communauté de pratique de Santé Ontario sur la
drépanocytose : Utilisation et adaptation des ensembles de
modeles d’'ordonnances en soins pédiatriques et pour adultes

Fournir aux patients atteints de drépanocytose une feuille d’information de
congé dans une langue gu’ils comprennent.

* Résumé de congé orienté vers le patient (PODS) d’Openlab : un
outil simple et un ensemble de changements de processus pour
améliorer I'expérience de transition a I’'h6pital pour les patients,
cocongus avec les patients, les aidants et les fournisseurs
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https://www.youtube.com/watch?v=4zSuhUGojnQ&list=PLmh_Q_RMQa8CeBs4t_Sw_vx8FgDafvdfC&index=4&t=5s
https://www.youtube.com/watch?v=4zSuhUGojnQ&list=PLmh_Q_RMQa8CeBs4t_Sw_vx8FgDafvdfC&index=4&t=5s
https://www.youtube.com/watch?v=TwVhv3XWiiE&list=PLmh_Q_RMQa8CeBs4t_Sw_vx8FgDafvdfC&index=3&t=2s
https://www.youtube.com/watch?v=TwVhv3XWiiE&list=PLmh_Q_RMQa8CeBs4t_Sw_vx8FgDafvdfC&index=3&t=2s
https://uhnopenlab.ca/our-work/pods-patient-oriented-discharge-summary/

Enoncé de qualité 4 : Complications aigués présentant un danger de mort

Enoncé de qualité : Les personnes qui se présentent dans un service d’urgence ou un hdpital avec une complication aigué de la
drépanocytose qui présente un danger de mort doivent rapidement faire I'objet d’une évaluation clinique de leur état et de la gravité
du trouble. Le trouble doit étre géré de facon adéquate grace a un traitement personnalisé et un plan de surveillance

Qui est le public cible? Equipe de soins interprofessionnelles dans les urgences et les établissements de soins aigus

Pourquoi est-ce important? Les personnes atteintes de drépanocytose ont souvent une espérance de vie plus courte, en partie en
raison des résultats liés aux complications aigués telles que les épisodes de douleur aigué vaso-occlusive, |'infection, le syndrome
thoracique aigu et les affections cérébrovasculaires (par exemple, I'accident vasculaire cérébral). Laccident vasculaire cérébral aigu est
I"'une des complications les plus courantes et les plus dévastatrices

Lacunes ou obstacles : Délais dans I'identification des complications aigués présentant un danger de mort; aiguillage des personnes
atteintes de drépanocytose vers le traitement approprié et individualisé de leur complication aigué en temps opportun

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui se présentent dans un service d’'urgence ou un hopital pour une
complication aigué de la drépanocytose présentant un danger de mort et qui se voient attribuer une cote de 1 ou 2 sur I'Echelle
canadienne de triage et de gravité (ETG), et qui sont recues par un médecin pour une évaluation initiale dans les 5 minutes suivant
le triage (pour une cote de 1 sur I’ETG) ou dans les 15 minutes suivant le triage (pour une cote de 2 sur 'ETG)

* Pourcentage de personnes qui ont recu un diagnostic de complication aigué de la drépanocytose présentant un danger de mort et
dont le trouble est géré dans le cadre d’un traitement personnalisé et d’'un plan de surveillance
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https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Idées de changement : Complications aigués présentant un

danger de mort

Concept de changement : Optimiser I’évaluation, le diagnostic et le traitement précis et opportuns des complications aigués

mettant la vie en danger

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Eduquer et former les cliniciens des services d’urgence pour garantir une
évaluation clinique rapide des complications aigués potentiellement mortelles
de la drépanocytose

*  Déclaration de consensus sur la drépanocytose de la Canadian Haemoglobinopathy
Association* (voir la partie Il sur la prévention et la gestion des complications de la
drépanocytose)

. Le document de principes sur la prévention et la prise en charge des complications
aigués de I'anémie falciforme de la Société canadienne de pédiatrie

*  Modules éducatifs du Groupe de sensibilisation a 'anémie falciforme de I'Ontario™* :

o Module 4 : Options de traitement courantes de la drépanocytose
o Module 5 : Complications courantes de la drépanocytose

Elaborer des protocoles de traitement normalisés pour la drépanocytose, y
compris des systemes d’aiguillage vers des soins spécialisés au besoin

Créer ou adapter les ensembles de modeles d’ordonnances existants pour
I’évaluation et le traitement rapides des complications aigués de la
drépanocytose présentant un danger de mort

Créer des directives médicales pour permettre au personnel infirmier de
mettre en place un traitement rapide (p. ex., analgésiques) et poser des
diagnostics

* Lesguides de poche de 'American Society of Hematology, y compris pour la gestion des

complications aigués de la drépanocytose*®

* Lesressources de pratique clinigue de I’hépital The Hospital for Sick Children (voir la
section sur la drépanocytose)*

. Le programme Evidence2Practice (E2P) intégre les données probantes les plus récentes
et pertinentes ainsi que les normes de qualité dans les systemes cliniques de premiére
ligne

Intégrer les plans de soins dans les dossiers médicaux électroniques afin
d’éclairer les décisions de traitement des cliniciens

Aucun identifié a ce jour, mais Santé Ontario est impatient de collaborer pour créer des
ressources afin de soutenir cette idée de changement.

*En anglais seulement.
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https://www.canhaem.org/scd-consensus-statement/
https://cps.ca/fr/documents/position/complications-aigues-de-lanemie-falciforme
https://cps.ca/fr/documents/position/complications-aigues-de-lanemie-falciforme
https://sicklecellanemia.ca/hcp-programs
https://www.hematology.org/education/clinicians/guidelines-and-quality-care/pocket-guides#:~:text=ASH%20Pocket%20Guides%201%20Sickle%20Cell%20Disease%20Cardiopulmonary,of%20the%20currently%20available%20ASH%20pocket%20guides.%20
https://apps.hematology.org/store/Product.aspx?productid=98175584&_ga=2.253595531.366697559.1699466331-1927640830.1699466331
https://apps.hematology.org/store/Product.aspx?productid=98175584&_ga=2.253595531.366697559.1699466331-1927640830.1699466331
https://www.sickkids.ca/en/care-services/for-health-care-providers/clinical-practice-resources/
https://cep.health/e2p/

Enoncé de qualité 5 : Complications chroniques

Enoncé de qualité : Les équipes de soins locales des personnes atteintes de drépanocytose assurent une surveillance des signes et des
symptomes de complications chroniques de la drépanocytose. Les personnes qui souffrent de complications chroniques doivent étre orientées
rapidement vers un centre spécialisé dans la drépanocytose ou un autre centre spécialisé aux fins de consultation, d’évaluation et de gestion du
trouble, au besoin

Qui est le public cible? Fournisseurs de soins primaires; fournisseurs de soins a domicile et communautaires; autres médecins spécialistes et
fournisseurs de soins de santé; et centres de moindre taille fournissant des soins aux personnes atteintes de drépanocytose

Pourquoi est-ce important? Méme si elles sont graves, les complications chroniques de |la drépanocytose sont souvent ignorées ou mal
diagnostiquées hors des centres spécialisés dans la drépanocytose ou d’autres centres spécialisés. Une surveillance étroite des symptomes et
une gestion des complications chroniques avant qu’elles n’évoluent peuvent améliorer les résultats de santé et prolonger 'espérance de vie des
personnes atteintes de drépanocytose

Lacunes ou obstacles : Le manque de cliniciens ayant les connaissances nécessaires pour identifier correctement les signes et les symptomes
des complications chroniques, ressources limitées en santé pour soutenir la gestion des complications chroniques

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

*  Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose dont les équipes de soins locales assurent une surveillance des signes et des
symptomes de complications chroniques

*  Pourcentage de personnes qui souffrent de complications chroniques de la drépanocytose et qui sont orientées rapidement vers un centre
spécialisé dans la drépanocytose ou un autre centre spécialisé aux fins de consultation, d’évaluation et de gestion du trouble
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https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Dr%C3%A9panocytose

Idées de changement : Complications chroniques

Concept de changement : Améliorer la capacité des équipes de soins de santé a fournir des soins de haute qualité pour les

complications chroniques de la drépanocytose

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Former les cliniciens a surveiller régulierement les personnes atteintes de
drépanocytose pour détecter les signes et symptomes de complications
chroniques

*  Modules éducatifs du Groupe de sensibilisation a 'anémie falciforme de I'Ontario* :
o Module 10 : Santé mentale et drépanocytose
o Module 13 : Travailler en partenariat avec les fournisseurs de soins primaires pour
optimiser les résultats pour les personnes atteintes de drépanocytose

* Guides de poche de I’American Society of Hematology : Maladies cardio-pulmonaires et
rénales dans la drépanocytose : Dépistage et prise en charge et Prise en charge des
complications chroniques de la drépanocytose*

¢ Le Centre des troubles des globules rouges (voir Ressources)

* Déclaration de consensus sur la drépanocytose de la Canadian Haemoglobinopathy
Association* (voir la partie Il sur la prévention et la gestion des complications de la
drépanocytose)

¢ The American Society of Hematology Sickle Cell Disease Guidelines: Management of Acute

and Chronic Pain

Développer un modele de notes cliniques pour assurer le suivi régulier des
complications chroniques de la drépanocytose a chaque visite

Aucun identifié a ce jour, mais Santé Ontario est impatient de collaborer pour créer des
ressources afin de soutenir cette idée de changement.

Identifier les personnes souffrant de complications chroniques de la
drépanocytose et les consulter rapidement ou les aiguiller vers un centre
spécialisé en drépanocytose ou dans un autre centre spécialisé

. Coordonnées des centres spécialisés dans la drépanocytose en Ontario
. eConsultation pour un avis de spécialiste*:!

Utiliser des outils numériques pour les aiguillages et I'accés aux soins
spécialisés

J eConsultation pour les fournisseurs de soins primaires?
J eConsultation pour un avis de spécialiste*:!

*En anglais seulement.

Consultation électronique offre aux cliniciens un accés rapide aux spécialistes pour poser des questions spécifiques; il n’est pas destiné a des consultations continues. Veuillez noter qu’il peut étre difficile d’accéder a un

spécialiste ayant de |’expertise en drépanocytose.
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https://sicklecellanemia.ca/hcp-programs
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https://apps.hematology.org/store/Product.aspx?productid=98175585&_ga=2.253076363.366697559.1699466331-1927640830.1699466331
https://apps.hematology.org/store/Product.aspx?productid=98175585&_ga=2.253076363.366697559.1699466331-1927640830.1699466331
https://www.rbcd.ca/
https://www.rbcd.ca/resources
https://www.canhaem.org/scd-consensus-statement/
https://www.hematology.org/education/clinicians/guidelines-and-quality-care/clinical-practice-guidelines/scd-guidelines-management-of-acute-and-chronic-pain
https://www.hematology.org/education/clinicians/guidelines-and-quality-care/clinical-practice-guidelines/scd-guidelines-management-of-acute-and-chronic-pain
https://quorum.hqontario.ca/Portals/0/Images/DedicatedSCDCentresContactInformation.pdf
https://econsultontario.ca/
https://otn.ca/fr/providers/primary-care/econsult/
https://econsultontario.ca/

Enoncé de qualité 6 : Orientation vers les professionnels de la santé
disposant d’une expertise en matiere de douleur chronique

Enoncé de qualité : Les personnes dont la qualité de vie est grandement affectée par la douleur chronique due a la drépanocytose sont orientées vers
des professionnels des soins santé individuels ou vers des centres spécialisés dans la douleur chronique disposant d’'une expertise relative a la douleur
chronique liée a la drépanocytose et qui sont en mesure de procéder a des interventions médicamenteuses et non médicamenteuses

Qui est le public cible? Equipes de soins interprofessionnelles dans tous les environnements de soins

Pourquoi est-ce important? La gestion de la douleur chronique chez les personnes atteintes de drépanocytose est complexe et difficile. Elle nécessite une
approche individualisée impliquant des professionnels de la santé qui comprennent la nature de la douleur chronique causée par la drépanocytose. Une
gestion optimale devrait inclure des interventions pharmacologiques et non pharmacologiques visant a soulager la douleur, a augmenter la fonction et a

améliorer la qualité de vie générale

Lacunes ou obstacles : Nombre limité de spécialistes de la douleur chronique ayant une expertise dans la drépanocytose, délais d’attente pour obtenir un
rendez-vous avec un spécialiste

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

* Pourcentage de personnes dont la qualité de vie est affectée négativement par une douleur chronique due a la drépanocytose et qui sont orientées
vers des professionnels de la santé ou un centre spécialisé dans la douleur chronique

* Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui font part d'une amélioration de leur qualité de vie et qui recoivent un traitement aupres
de professionnels des soins de santé ou d’un centre spécialisé dans la douleur chronique

* Disponibilité a I'échelle locale de centres spécialisés dans la douleur chronique ou de professionnels des soins de santé disposant d’une expertise
relative a la douleur chronique due a la drépanocytose
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Idées de changement : Orientation vers les professionnels de la
santé disposant d’'une expertise en matiere de douleur chronique

Concept de changement : Améliorer la capacité des équipes de soins de santé a aiguiller les personnes atteintes de
drépanocytose vers des spécialistes de la douleur chronique

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Eduquer les cliniciens, y compris les spécialistes de la douleur,
sur la nature de la douleur chronique chez les personnes
atteintes de drépanocytose

Construire un inventaire des professionnels de la santé ayant
de I'expertise dans la gestion de la douleur chronique chez les
personnes atteintes de drépanocytose

* Norme de qualité sur la prescription d’opioides pour soulager la douleur
chronigue de Santé Ontario

* Norme de qualité sur la douleur chronigue de Santé Ontario

» Séance de formation sur la douleur drépanocytaire du projet ECHO (voir les
parties sur la douleur neuropathique et les traitements physiques)*®

* Programme troubles de douleur dans le sang de Project ECHO

Tirer parti des soins virtuels et de |'acces a la télémédecine pour
réduire le fardeau des déplacements pour les personnes
souffrant de douleurs chroniques liées a la drépanocytose

* (OTN : rendez-vous virtuels avec le médecin | consultations en lighe pour les

patients
* Module éducatif du projet ECHO de SickKids : Comment optimiser la

communication clinicien/patient lors de visites virtuelles

*En anglais seulement.
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https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Prescription-dopio%C3%AFdes-pour-soulager-la-douleur-chronique
https://www.hqontario.ca/Am%C3%A9liorer-les-soins-gr%C3%A2ce-aux-donn%C3%A9es-probantes/Normes-de-qualit%C3%A9/Voir-toutes-les-normes-de-qualit%C3%A9/Douleur-chronique
https://sickkids.echoontario.ca/sickle-cell-pain/
https://sickkids.echoontario.ca/neuropathic-pain-2021/
https://sickkids.echoontario.ca/physical-treatments/
https://uhn.echoontario.ca/Our-Programs/Pain-in-Blood-Disorders-1
https://otn.ca/fr/patients/evisit/
https://otn.ca/fr/patients/evisit/
https://sickkids.echoontario.ca/communication-virtual-visits/
https://sickkids.echoontario.ca/communication-virtual-visits/

Enoncé de qualité 7 : Evaluation, information et aide psychosociales

Enoncé de qualité : Les personnes atteintes de drépanocytose (tout comme leurs familles et leurs aidants, le cas échéant) doivent étre
soumises régulierement a des évaluations psychosociales pour repérer tout besoin psychosocial ou obstacle a I'accés aux soins. On doit offrir
aux personnes dont certains besoins psychosociaux ne sont pas satisfaits des renseignements et de I'aide pour remédier a cette situation

Qui est le public cible? Equipes de soins interprofessionnelles dans tous les environnements de soins

Pourquoi est-ce important? La drépanocytose est une maladie chronique, souvent débilitante, qui entraine des difficultés physiques,
émotionnelles et sociales des la naissance et tout au long de la vie. Les parents d’enfants ou d’adolescents atteints de drépanocytose peuvent
présenter des symptomes de dépression et d’anxiété en raison de nombreux facteurs de stress, notamment I'annonce du diagnostic et de ses
implications, les risques médicaux, les colts des soins de santé, le temps nécessaire pour les soins et les rendez-vous, les obstacles a I'acces aux
soins et la possibilité que I'espérance de vie de leur enfant soit réduite. C’est pourquoi la prise en charge de la drépanocytose nécessite une
approche coordonnée et holistique qui implique une équipe de soins interprofessionnelle regroupant des fournisseurs représentant de
multiples spécialités médicales, ainsi que des services communautaires et sociaux pertinents

Lacunes ou obstacles : Stigmatisation associée a la recherche d’un soutien psychosocial, disponibilité limitée de thérapeutes connaissant bien
la drépanocytose, défis psychosociaux associés a la drépanocytose, déterminants sociaux défavorables de la santé

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

*  Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose (y compris leurs familles et leurs aidants) qui indiquent gu’elles sont recues chaque
année pour des évaluations psychosociales

*  Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose (y compris leurs familles et leurs aidants) qui indiquent qu’elles recoivent des
renseignements et de l'aide pour répondre a leurs besoins psychosociaux qui ne sont pas satisfaits
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Idées de changement : Evaluation, information et aide psychosociales

Concept de changement : Augmenter I'acces a I'évaluation psychosociale et aux soutiens pour les personnes atteintes de

drépanocytose

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Eduquer les équipes de soins de santé pour effectuer des
évaluations psychosociales de routine

Modules éducatifs du Groupe de sensibilisation a I'anémie falciforme de I'Ontario* :

o  Module 6 : Transitions réussies pour les adolescents et les jeunes adultes atteints de drépanocytose

o Module 10 : Santé mentale et drépanocytose
Le centre des troubles liés aux globules rouges est un espace en ligne qui permet aux gens de discuter de la
drépanocytose et d’autres troubles liés aux globules rouges en Ontario; il fournit des ressources dans de nombreux
domaines, notamment I’'hébergement, la défense des droits, les finances, I’emploi, I'école, la santé mentale et les
relations interpersonnelles*
La série sur |la santé holistique du centre des troubles liés aux globules rouges propose des ressources pour améliorer
les connaissances et la sensibilisation en matiére de santé mentale*
Outils d’évaluation psychosociale validés : PAT et PedsQL (pour les enfants); ASCQ-Me et PROMIS (pour
les adultes)*

Faciliter I'accés au réseau existant d’organisations communautaires
offrant un soutien psychosocial aux personnes atteintes de
drépanocytose

Le Groupe de sensibilisation a I'anémie falciforme de I'Ontario, qui offre des informations sur les programmes, les
services communautaires, les soutiens et les ressources éducatives, y compris la consultation psychologigue et les
services de répit, d’urgence et de transport*

o Aiguiller les patients du Sickle Cell Awareness Group of Ontario vers la série de webinaires Learning for Life

et le programme de bien-étre des patients

La Sickle Cell Association of Ontario est un organisme communautaire provincial de bienfaisance composé de
bénévoles qui offre un soutien confidentiel individuel et des conseils aux personnes atteintes de drépanocytose et a
leur famille, tout en sensibilisant le public aux troubles de la drépanocytose grace a des programmes d’éducation
publique
Aiguiller les patients appropriés a la thérapie cognitivo-comportementale adaptée a la culture des populations Noires

*En anglais seulement.
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https://sicklecellanemia.ca/hcp-programs
https://www.rbcd.ca/
https://www.rbcd.ca/blog/health-series
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https://www.pedsql.org/about_pedsql.html
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https://www.camh.ca/en/professionals/professionals--projects/ca-cbt-black-populations

Idées de changement : Evaluation, information et aide psychosociales

(suite)

Concept de changement : Augmenter I'acces a I'évaluation psychosociale et aux soutiens pour les personnes atteintes de

drépanocytose

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Fournir aux personnes atteintes de drépanocytose
des renseignements sur la facon d’accéder aux
services de développement et aux avantages
financiers

» Services de I'Ontario pour les personnes ayant une déficience intellectuelle : un point
d’acces aux services développementaux pour adultes offerts en Ontario

* Prestations financieres, y compris le Crédit d’'impdt pour personnes handicapées et les
Prestations d’invalidité du Régime de pensions du Canada (du gouvernement du Canada) et
le Programme ontarien de soutien aux personnes handicapées

*En anglais seulement.
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https://www.sopdi.ca/fr/
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Enoncé de qualité 8 : Transition des jeunes vers les services aux adultes

Enoncé de qualité : Les jeunes atteints de drépanocytose ont un fournisseur de soins de santé dédié pour les accompagner dans la transition des services
de soins de santé aux jeunes vers les services aux adultes. Le fournisseur collabore avec le jeune (ainsi qu’avec ses parents et ses aidants, le cas échéant)
pour coordonner les soins qu’il recoit et lui apporter de I'aide lors du processus de transition. Le fournisseur maintient son aide jusqu’a ce que le jeune
(ainsi que ses parents et ses aidants, le cas échéant) confirme que la transition est achevée

Qui est le public cible? Fournisseurs de soins primaires, autres fournisseurs de soins de santé, centres spécialisés dans la drépanocytose et centres de
plus petite taille fournissant des soins aux personnes atteintes de drépanocytose

Pourquoi est-ce important? Le passage des services de santé pour jeunes a ceux pour adultes est une période critique et difficile pour les jeunes atteints
de drépanocytose, leurs parents et leurs aidants. Le processus est souvent compliqué par des obstacles liés au systeme de santé, notamment une
communication et une coordination insuffisantes entre les fournisseurs de soins de santé pour les jeunes et les adultes, ainsi gu’'un manque de
ressources et de soutiens sociaux centrés sur la personne et la famille. La désignation d’un fournisseur de soins de santé que le jeune (et ses parents ou
aidants, selon le cas) connait et en qui il a confiance pour superviser la planification et la coordination de la transition peut se traduire par des
expériences plus positives, une meilleure participation aux services de soins de santé pour adultes et de meilleurs résultats

Lacunes ou obstacles : Absence de lignes directrices ou de protocoles clairs pour les transitions, lacunes dans la communication entre les fournisseurs de
soins pédiatriques et les fournisseurs de soins pour adultes

Indicateurs et mesures (voir les spécifications techniques) :

* Pourcentage de jeunes atteints de drépanocytose qui procedent a une transition pour quitter les services de soins de santé offerts aux jeunes et
bénéficient de I'aide d’un fournisseur de soins de santé dédié dans le cadre de ce processus

* Pourcentage de jeunes atteints de drépanocytose qui procédent a une transition pour quitter les services de soins de santé offerts aux jeunes (y
compris leurs et leurs aidants, le cas échéant) qui considérent que les soins qui leur sont fournis sont coordonnés de facon adéquate par le
fournisseur de soins de santé dédié
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Idées de changement : Transition des jeunes vers les services aux

adultes

Concept de changement : Améliorer la capacité des équipes de soins de santé a soutenir la transition des jeunes vers les services

de santé pour adultes

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

Eduquer et former les cliniciens a coordonner la transition des
services de santé pour jeunes vers ceux des adultes, y compris la
prise de rendez-vous pour la personne jeune, agir en tant que
personne de soutien et défenseur, et les aiguiller vers d’autres
services et sources de soutien au besoin

Soutenir les cliniciens et les équipes de soins de santé pour effectuer
régulierement des examens de préparation a la transition en
collaboration comprenant le jeune, ses parents et aidants, ainsi que
ses cliniciens; commencer ces examens le plus tot possible et les
mettre a jour régulierement

* iLa norme de qualité sur la transition des services de soins de santé pour les
jeunes aux services de soins de santé pour adultes de Santé Ontario (énoncé
de qualité 1 : Identification précoce et preparation a la transition)

* Déclaration de consensus sur la drépanocytose de la Canadian
Haemoglobinopathy Association* (partie Ill, section 7 : Transitions des soins
chez les adolescents et les jeunes adultes)

*  Module éducatif du Groupe de sensibilisation a 'anémie falciforme de

I'Ontario™ :
o Module 6 : Transitions réussies pour les adolescents et les jeunes
adultes atteints de drépanocytose

* |'évaluation de la préparation de la Société américaine d’hématologie et les
formulaires de synthése clinique pour soutenir la transition des soins
hématologiques de I'enfance a I'age adulte

* La High-Value Care Pediatric-to-Adult Care Transition Toolkitdu American
College of Physicians : Sickle Cell Disease Transition Readiness Assessments
and Clinical Summary

*En anglais seulement.
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Idées de changement : Transition des jeunes vers les services aux

adultes (suite)

Concept de changement : Améliorer la capacité des équipes de soins de santé a soutenir la transition des jeunes vers les services

de santé pour adultes

Idée de changement

Exemples d’outils et de ressources

S’assurer que les systémes, les processus et les ressources sont en

place pour que les fournisseurs de soins de santé! coordonnent les
soins et offrent un soutien tout au long du processus de transition

jusqu’a ce que la transition soit terminée

La norme de qualité et le résumé de la norme de qualité sur la transition des
services de soins de santé pour les jeunes aux services de soins de santé pour
adultes de Santé Ontario

Eduquer et fournir des ressources pour soutenir les jeunes et leur
famille et leurs aidants dans la transition des services de santé pour
les jeunes vers ceux pour adultes

Le Sickle Cell Awareness Group of Ontario offre un soutien pour des
programmes de transition de soins pédiatriques aux soins pour adultes, y
compris des programmes de soutien pour les transitions et des ressources
pour le counseling et le soutien a la navigation

La norme de qualité, sur la transition des services de soins de santé pour les
jeunes aux services de soins de santé pour adultes de Santé Ontario

La norme de qualité, le guide des jeunes et |le guide des aidants sur la
transition des services de soins de santé pour les jeunes aux services de soins
de santé pour adultes de Santé Ontario

La liste des ressources de Santé Ontario pour passer des services de santé
pour jeunes a ceux pour adultes

*En anglais seulement.

Le fournisseur responsable de coordonner la transition est identifié tot (la planification peut commencer dés le jeune age, 10 ans ou plus avant I’age de 18 ans) et peut changer avec le temps,

étant donné que le processus de transition est souvent prolongé.
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https://hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/qs-transitions-from-youth-to-adult-health-care-services-patient-guide-fr.pdf
https://hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/qs-transitions-from-youth-to-adult-health-care-services-caregiver-guide-fr.pdf
https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/qs-transitions-from-youth-to-adult-health-care-services-resources-fr.pdf
https://www.hqontario.ca/Portals/0/documents/evidence/quality-standards/qs-transitions-from-youth-to-adult-health-care-services-resources-fr.pdf
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