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Portéee de cette norme de qualite

Cette norme de qualité concerne les soins aux enfants, aux jeunes et aux adultes
atteints de drepanocytose. Le cas echéant, elle aborde aussi les besoins des
familles et des aidants, ainsi que ceux d'autres mandataires speciaux (vous
trouverez les définitions de ces roles a lannexe 3, Glossaire). Il y est question du
depistage des complications et de leur prevention, de l'évaluation et de la gestion
des complications aigués et chronigues, ainsi que du recours a des traitements
modifiant la maladie. Elle s'applique a lensemble des établissements de soins de
sante pediatriques et pour adultes (y compris les hopitaux, les services d'urgence,
les cliniques de soins urgents, les cliniques de soins primaires, les cliniques de
soins specialises et les milieux de soins communautaires et a domicile).

Bien que de nombreux enonces puissent s'appliquer en cas de grossesse, cette
norme de qualité ne concerne pas directement la gestion de la dréepanocytose
dans ce contexte precis.

Le document Clinical Handbook for Sickle Cell Disease Vaso-occlusive Crisis
(Manuel clinique en cas de crise vaso-occlusive liee a la dréepanocytose len anglais
uniquement)), publie par le Provincial Council for Maternal and Child Health
(Conseil provincial pour la santé des meres et des enfants) et le ministere de la
Santé de ['Ontario, traite des soins en cas de crise liee a la dréepanocytose
(designee par le terme « épisode vaso-occlusif de douleur aigué » dans la
presente norme de qualite) et s'applique a lenonce de qualite n° 3

Qu'est-ce qu'une norme de qualitée?

Les normes de qualité decrivent a quoi ressemblent des soins de grande qualite
pour des conditions ou des processus ou il y a de grandes variations dans la
facon dont les soins sont dispenses ou ou il y a des ecarts entre les soins fournis
en Ontario et les soins que les patients devraient recevoir. Objectifs :

e Aider les patients, les familles et les aidants a savoir ce gqu'ils doivent
demander relativement aux soins;

e Aider les professionnels de la santé a savoir quels soins ils devraient offrir,
sur la base de donnees probantes et d'un consensus d'experts;

e Aider les organismes de soins de sante a mesurer, a évaluer et a ameliorer
leur rendement en matiere de soins aux patients,
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Les normes de qualite et les guides du patient qui les accompagnent sont
élaborees par Sante Ontario, en collaboration avec les professionnels de la sante,
les patients et les aidants de ['Ontario.

Pour obtenir plus de renseignements, veuillez contacter
QualityStandards@OntarioHealth.ca.
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Enoncés de qualité pour améliorer les
soins : Resumeé

Ces enonces de qualite decrivent a quoi ressemblent des soins de grande qualite
pour les personnes atteintes de drépanocytose.

Enoncé de qualité 1: Racisme et racisme anti-Noirs

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 santée font la
promotion d'une culture bienveillante, respectueuse des caractéristiques
ethniques et culturelles de tous et tenant compte de leurs traumatismes. Ils
etablissent 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 l'accés aux soins et d'assurer un accées equitable aux soins.

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

Les personnes atteintes de drépanocytose doivent recevoir une evaluation de
santé exhaustive au moins une fois par an : elle doit étre assurée par une équipe
de soins interprofessionnelle dans un centre spécialise dans la drépanocytose
pour elaborer un plan de soins personnalise et axe sur la personne. L'évaluation
et le plan de soins doivent étre documentés et transmis aux membres du cercle
de soins du patient.

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

Les personnes atteintes 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 l'objet, en temps opportun, d'une évaluation clinique et d'une
evaluation 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 conge, elles doivent participer a la
création de leur plan de gestion continue de l'épisode de douleur aigué a
domicile. Ce plan comprend des stratégies de gestion des symptdomes, ainsi que
des renseignements sur l'acces a des soins de suivi et a des services d'aide de la
part de fournisseurs de soins de santée, au besoin.
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Enoncé de qualité 4 : Complications aigués présentant un danger de
mort

Les personnes qui se presentent dans un service d'urgence ou un hopital avec
une complication aigué de la drépanocytose qui presente un danger de mort
doivent rapidement faire l'objet d'une évaluation clinique de leur état et de la
gravité du trouble. Le trouble doit étre geré de facon adéequate grace a un
traitement personnalise et un plan de surveillance.

Enoncé de qualité 5 : Complications chroniques

Les equipes 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 spécialise dans la
drépanocytose ou un autre centre spécialisé aux fins de consultation,
d'évaluation et de gestion du trouble, au besoin.

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

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 liee a la drepanocytose
et qui sont en mesure de proceéder a des interventions médicamenteuses et non
medicamenteuses.

Enoncé de qualité 7 : Evaluation, information et aide psychosociales

Les personnes atteintes de drépanocytose (tout comme leurs familles et leurs
aidants, le cas echéant) doivent étre soumises regulierement a des evaluations
psychosociales pour reperer tout besoin psychosocial ou obstacle a l'acces aux
soins. On doit offrir aux personnes dont certains besoins psychosociaux ne sont
pas satisfaits des renseignements et de l'aide pour remédier a cette situation.

Enoncé de qualité 8 : Transition des jeunes vers les services aux adultes

Les jeunes atteints de drépanocytose ont un fournisseur de soins de sante dédie
pour les accompagner dans la transition des services de soins de sante aux
jeunes vers les services aux adultes. Le fournisseur collabore avec le jeune (ainsi
qu'avec ses parents et ses aidants, le cas echéant) pour coordonner les soins
qu'il recoit et lui apporter de l'aide lors du processus de transition. Le fournisseur
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maintient son aide jusqu'a ce que le jeune (ainsi que ses parents et ses aidants,
le cas échéant) confirme que la transition est achevee.
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Justification de la nécessité de cette norme

La drepanocytose est l'un des troubles congénitaux des globules rouges les plus
courants.’ Cette maladie peut entrainer des troubles de sante graves,
notamment des infections, des accidents vasculaires cerebraux et des douleurs
aigués ou chronigues. Elle peut aussi endommager des organes? Sa prevalence
est la plus elevee dans certaines regions d'Afrique, de la Méditerranee, du
Moyen-Orient et de l'Inde. Toutefois, le trait de la drépanocytose peut étre
présent dans tous les groupes ethnigues.#® Les mouvements migratoires
mondiaux ont menée a une augmentation de la prévalence de la dréepanocytose
au Canada parmi les personnes d'origine africaine, arabe et indenne*

Environ 3 500 personnes en Ontario et 6 500 personnes au Canada sont atteintes
de drépanocytose.®” On prévoit une augmentation de ces chiffres du fait de
limmigration en provenance de pays dans lesquels la prévalence de la maladie
est elevee, des naissances au Canada d'enfants dont les parents sont porteurs du
trait de la dréepanocytose, ainsi que de laugmentation de l'espéerance de vie due a
lamélioration des soins et des possibilités de traitement.37 En Ontario et partout
au Canada, la dréepanocytose touche principalement les personnes racisees, en
particulier celles qui s'identifient comme étant noires.” Souvent, dans le cadre de
leurs interactions au sein du systeme de sante, ces personnes sont affectees par
le racisme, notamment le racisme envers les Noirs, ce qui a un effet negatif sur la
qualité des soins de santé qui leur sont prodigués.”® Etant donné la nature
systemique du racisme envers les Noirs, les personnes noires atteintes de
drépanocytose sont affectées par lintersection du validisme et du racisme dans
de nombreux domaines, tels que l'education, le logement, les services de garde
d'enfants, lemploi, 2 =limmigration et le systeme judiciaire,***, Tous ces facteurs
ont des effets negatifs sur leur sante et leur bien-étre.’*? De plus, par le passe, la
drépanocytose était consideree comme une « maladie des Noirs », et la longue
association au sein de la societe et de la culture entre la drepanocytose et les
personnes qui s'identifient comme etant noires a mene a une marginalisation
structurelle de ces personnes, a leur relegation a une place basse sur l'echelle
des priorités et a une negligence a leur égard, tant dans les sociéetés a revenus
elevés que dans celles a revenus faibles partout dans le monde 02228

Une vie soumise a des conditions de stress social et economique peut affecter la
sante et le bien-étre globaux des personnes atteintes de drepanocytose 293 Des
stress de ce type peuvent etre lies aux prejuges sociaux, a la discrimination, ainsi
gu'a un mauvais acces a l'‘éducation, a 'emploi, au logement et aux revenus 633
Les donnees administratives ontariennes montrent que bien que des personnes
atteintes de drépanocytose vivent dans toutes les régions de santé, la plupart
d'entre elles vivent dans les regions de Toronto et d'Ottawa, et qu'environ 40 %
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des patients vivent dans les quartiers ou les revenus sont les plus faibles. Les
communautes dans lesquelles les personnes atteintes de dréepanocytose sont
aussi celles qui ne disposent pas de ressources suffisantes en matiere d'acces
aux transports publics et aux services de sante et sociaux.?33 Plus de la moitie
des aidants interroges ont indique que les symptomes des patients affectaient
plusieurs aspects de leur vie, tels que leur capacite a étre presents au travail ou a
l'ecole (56 %), leur potentiel de gains (54 %), leur santé mentale (52 %) et leur bien-
étre global (53 %).3°

Les personnes qui vivent dans des zones rurales ou isolees et dans des
communautés du Nord peuvent étre confrontées a des difficultes
supplémentaires en matiere d'acces a lensemble des soins necessaires par
rapport a leurs pairs vivant en zone urbaine.® Ces obstacles lies a la geographie,
qui comprennent la necessité de se déplacer jusqu'aux grands centres urbains et
aux hopitaux ainsi que le temps et les ressources financieres necessaires,
peuvent affecter davantage la continuité des soins.?

Les episodes de douleur aigue constituent la complication la plus typique de la
drépanocytose.*? Les lignes directrices recommandent d'acceder rapidement a
des mesures de gestion de la douleur adaptéees, ce qui implique souvent des
analgesiques opioides dans le cas de complications graves.*? Toutefois, les
personnes atteintes de dréepanocytose sont souvent confrontées a la
discrimination et au racisme systemiques quand elles doivent faire appel a des
services d'urgence aux fins de soulagement de la douleur aigué .33 On recoit de
nombreux rapports sur des situations dans lesquelles des patients evitent de se
rendre dans des services d'urgences ou repoussent l'échéance du fait de
Mmauvaises experiences passees liees aux prejuges et a de fausses accusations
de recherche de drogue.®*3® Quand des personnes atteintes de drépanocytose
cherchent a obtenir des soins, elles doivent souvent passer par des temps
d'attente longs, des retards de leur traitement et un mangue de respect et
d'empathie. De plus, il est courant gu'on leur refuse des médicaments efficaces
pour un soulagement de la douleur adequat.”#-3° Par ailleurs, par rapport a la
population genérale, quand il s'agit de faire appel a des services d'urgence, les
personnes atteintes de drépanocytose sont plus frequemment admises a
l'hopital, leurs hospitalisations sont en moyenne plus longues, et elles doivent se
rendre a nouveau dans des services d'urgence dans un delai de 30 jours suivant
leur conge a des fréequences plus elevees.®

Des possibiliteés d'amélioration existent en Ontario pour garantir la prestation de
soins de qualite elevee et fournis en temps opportun dans les services d'urgence
et dans les milieux hospitaliers en genéeral pour les personnes concernees par
des complications aigués de la drepanocytose. Une enguéte menee aupres de
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personnes atteintes de drépanocytose a permis de parvenir aux conclusions
suivantes*©:

e Parmi les repondants, 54 % considéraient que la qualité des soins recus
etait inferieure a leurs attentes.

e Les personnes qui se presentaient dans des services d'urgence pour des
problemes de douleur étaient nombreuses a attendre plus d'une heure
avant de parler a un infirmier (31 %) ou a un medecin (56 %), ou avant de
recevoir des medicaments contre la douleur (50 %).

e Seulement 60 % des repondants indiquaient que la premiere personne
rencontrée dans le cadre du triage etait respectueuse, empathigque et
bienveillante.

e Environ 22 % des personnes interrogees indiquaient se sentir victimes de
prejuges ou craindre de mourir pendant leurs visites a l'hopital, et 44 %
d'entre elles faisaient part de sentiments de solitude ou de détresse.

e Parmi les réepondants, 71 % indiquaient que leur fournisseur de soins de
sante ne repondait pas a leurs inquietudes, en partie ou entierement.

e Bien que 60 % des personnes interrogees aient affirme que les
connaissances de leur fournisseur de soins de sante etaient bonnes ou
excellentes, 40 % d'entre elles indiquaient que leurs connaissances etaient
seulement acceptables, voire mediocres.

Certaines personnes atteintes de drépanocytose ont fait part d'un manque de
sensibilisation et d'eéducation sur le sujet de cette maladie parmi les fournisseurs
de soins de santé qui travaillent hors des centres spécialises 3443 En Ontario, ces
lacunes dans les connaissances des fournisseurs de soins et les attitudes
negatives a l'égard des personnes atteintes de dréepanocytose constituent
certains des obstacles principaux auxguels ces derniéres sont confrontees pour
acceder a des soins de qualité elevee! Les progres en matiere de traitement ont
aussi mene a une hausse de l'esperance de vie de ces personnes : il est donc
crucial de renforcer les connaissances et les capacites du systeme de soins de
santé aux adultes de fagon a assurer une bonne continuite de soins aux jeunes
lors de leur transition vers les soins aux adultes.®°

Cette norme de qualité comprend huit enonces de qualite relatifs a des domaines
deéfinis par le Comité consultatif sur la norme de qualite relative a la
drépanocytose en fonction de leur potentiel elevé d'amelioration des soins
fournis aux Ontariens atteints de drépanocytose.

Une norme de qualité relative a la drépanocytose renforce 'engagement de
Santé Ontario envers la santé des personnes noires et, dans le cadre de
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collaborations avec le Black Health Plan Working Group (Groupe de travail pour
un plan de sante pour les personnes noires), fait avancer les objectifs du Cadre
sur l'equite, linclusion, la diversite et [antiracisme de Santé Ontario.

Mesure a l'appui de l'amélioration

Le Comité consultatif sur la norme de qualité « Dréepanocytose : Soins aux
personnes de tous ages » a cerne six indicateurs generaux pour la surveillance
des progres en matiere d'amelioration des soins apportés aux Ontariens atteints
de drepanocytose.

Indicateurs pouvant étre mesurés a l'aide de données
provinciales

Pourcentage de personnes qui ont effectue une visite imprévue dans un
service d'urgence pour un trouble lie a la drepanocytose

Pourcentage de visites imprevues repetees dans un service d'urgence pour
un trouble lie a la drepanocytose dans les 30 jours

Pourcentage de personnes atteintes de drepanocytose qui se sont rendues
dans un service d'urgence pour une raison liee a la sante mentale

Pourcentage de personnes qui ont ete hospitalisees pour un trouble lie a la
drépanocytose

Indicateurs ne pouvant étre mesurés qu'a l'aide de
données locales

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui font part d'une
amelioration de leur qualité de vie

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui indiquent étre
satisfaites de leur interaction avec leur fournisseur de soins de sante
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O1

Racisme et racisme anti-Noirs

| es personnes atteintes de drepanocytose (ainsi que leurs
familles et aidants) benéficient de soins assures par des
fournisseurs de soins de sante au sein d'un systeme de soins de
santé exempt de racisme et de racisme anti-Noirs, de
discrimination et de prejuges. Les fournisseurs de soins de
sante font la promotion d'une culture bienveillante,
respectueuse des caracteristiques ethniques et culturelles de
tous et tenant compte de leurs traumatismes. Ils etablissent des
liens de confiance avec les patients atteints de drépanocytose
(ainsi gu'avec leurs familles et leurs aidants), s'efforcent
d'eliminer les obstacles a l'acces aux soins et d'assurer un
acces equitable aux soins.

Source : Consensus du comite consultatif

Définitions

Fournisseurs de soins de santé : Les personnes qui pratiquent des professions
reglementees (p. ex, les meédecins, les infirmiers et les pharmaciens) comme
celles qui pratiquent des professions non reglementees (p. ex., le personnel
administratif, les travailleurs charges du soutien comportemental, les specialistes

pour enfants, les employés des services de loisirs, le personnel responsable des
soins spirituels, le personnel de transport des patients et les benevoles).

Systeme de soins de santé exempt de racisme, de racisme anti-Noirs, de
discrimination et de préjugés : Un systeme de soins de santé qui reconnait les
intersections passees et actuelles des facteurs raciaux et de l'acces aux soins de
sante et comprend les systemes de racisme, de racisme anti-Noirs, de
discrimination et de prejuges qui ont un effet negatif sur les personnes qui sont
atteintes de drépanocytose et recoivent des soins de santé et bénéficient de
services sociaux (voir annexe 4, Principes directeurs, Determinants sociaux de la
sante). Un tel systeme de soins de santé garantit des soins securitaires,
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@I Racisme et racisme anti-Noirs

accessibles et equitables aux personnes noires et d'autres groupes racises ainsi
gu'a leurs familles® Les pratiques de soins de sante valident les expériences des
personnes atteintes de drépanocytose. Les fournisseurs de soins de sante
prennent des mesures proactives pour .

e ¢éliminer les obstacles systemiques a l'acces aux soins et aux services ainsi
que les effets des preéjuges sur les soins fournis;

e garantir des resultats equitables pour tous en matiere de qualite de vie,

Racisme et racisme anti-Noirs : La discrimination systéemique liee aux besoins
sociaux relatifs a la santé qui affecte les populations et les groupes racises et cree
des obstacles et des inegalites pour l'acces aux soins de santeé ainsi qu'aux
services communautaires et sociaux®¥44, Ce type de racisme implique souvent
une stigmatisation, une deépreciation, un jugement, et une exclusion sociale a
l'egard des personnes en fonction de leur situation de sante, ce qui a des
conseguences negatives sur la santé®., Le racisme anti-Noirs est lie a des
politiques et des pratiques ancrees dans des institutions canadiennes dans les
secteurs de l'éducation, des soins de sante, des services sociaux et du systeme
Judiciaire qui correspondent a des croyances, des attitudes, des prejuges, des
stereotypes et une discrimination a 'egard des personnes d'origine africaine et les
renforcent'’45,

Culture bienveillante, respectueuse des caractéristiques ethniques et culturelles
de tous et tenant compte de leurs traumatismes : Une culture dans les milieux de
soins de sante :

e Bienveillante : Les soins sont assures par des fournisseurs de soins de sante
dont le travail n'est pas influence par des prejuges lies a lidentite ethnique,
qui sont a l'écoute de leurs patients et qui s'efforcent de comprendre les
besoins des patients*©47,

e Sensible aux traumatismes : Les soins sont assures par des fournisseurs de
soins de santé qui comprennent les effets potentiels de traumatismes
passes sur les personnes atteintes de drépanocytose et sont en mesure de
fournir des soins adaptés*® (voir annexe 4, Principes directeurs, Soins tenant
compte des traumatismes).

e Respectueuse des identites ethniques et culturelles : Les soins sont assures
par des fournisseurs de soins de santé qui voient au-dela des notions
precongues et des stéreotypes concernant les personnes atteintes de
drepanocytose pour les percevoir comme des personnes a part entiere,
Les fournisseurs de soins de sante respectent les traditions culturelles et
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@I Racisme et racisme anti-Noirs

religieuses du patient, ses valeurs et ses croyances. Ils s'assurent que les
soins lui sont fournis dans la langue de son choix, dans la mesure du
possible. Ils adaptent la prestation des soins en fonction des facteurs
culturels pertinents et respectent les soins de la personne concernant
limplication des membres de sa famille et de sa communauté dans son
traitement“e,

Etablissement de relations de confiance : Des liens de confiance sont établis
entre les fournisseurs de soins de santé et la personne atteinte de drepanocytose
quand le fournisseur adopte des attitudes et des comportements qui demontrent
que le patient est respecte et estime.>° Le ressenti de la personne vis-a-vis de ces
comportements, ainsi que sa perception du traitement et ses croyances a son
sujet contribuent a la solidite des liens de confiance etablis. Cette confiance
influence a son tour la facon dont la personne interpréte les comportements du
fournisseur par la suite : un degré de confiance eleve permet au patient de
chercher a obtenir les soins necessaires a lavenir.

Elimination des obstacles a l'accés aux soins : Les fournisseurs et les organismes
de soins de santeé doivent s'efforcer d'éliminer les obstacles systemiques qui
limitent l'acces aux soins de santée et aux services communautaires et sociaux
pour les personnes atteintes de drépanocytose (ainsi que pour leurs familles et
leurs aidants). Ces obstacles peuvent comprendre les suivants4#5t54

o Des difficultes a acceder aux services d'une clinique ou d'un fournisseur de
soins (p. ex., acces limité a un fournisseur de soins de sante primaires ou a
des soins complets [voir [énonce de qualité n° 2], incapacite de
communiquer avec des fournisseurs ou des cliniques, temps d'attente
particulierement longs, incompatibilite avec les heures d'ouverture des
cliniques, difficultes relatives aux deplacements et aux transports)®.

o Des difficultes a s'orienter au sein du systeme de soins de santeé pour les
patients (ainsi que pour leurs familles et leurs aidants).

e Des lacunes dans les connaissances relatives a la maladie des patients
(ainsi que dans celles de leurs familles et leurs aidants).

e Des douleurs chroniques (voir 'enonce de qualité n° 6).
o Des interactions fréequentes avec le systeme de soins de sante.

e Des attitudes negatives de la part du fournisseur de soins de santé vis-a-vis
des personnes atteintes de drepanocytose (p. ex., des prejuges implicites et
des perceptions erronees de la part du fournisseur qui pourraient l'amener
a prendre le besoin pour la personne de recourir a des analgeésiques pour
un comportement de recherche de drogue).
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o Des procedes de soins empéchant les patients de recevoir les traitements
de haute qualite nécessaires (p. ex,, des perceptions de mauvais
traitements ou de marginalisation dans un contexte clinique, des lacunes
dans les connaissances des fournisseurs relatives a la dréepanocytose, de la
difficulté a communiquer avec les fournisseurs de soins de sante [p. ex., du
fait de différences linguistiques ou de lincapacite du fournisseur a
présenter des renseignements clairs et suffisantsl, ou encore de la difficulté
a acceder aux outils et aux soins sous forme virtuelle grace a la
telemedecine ou a d'autres technologies).

Soins equitables : Des soins equitables necessitent que toutes les personnes
atteintes de drepanocytose aient les mémes possibilites de realiser tout leur
potentiel en matiere de santé grace a un acces a des soins clinigues de haute
qualite exempt d'obstacles. La garantie d'un acces equitable aux soins implique
des efforts d'élimination des obstacles rencontres dans les milieux de soins de
santeé et au-dela, notamment en travaillant autour du sujet des facteurs sociaux
determinants pour la sante (p. ex,, le racisme, la discrimination, et la pauvrete).’
Pour parvenir a l'equité en matiere de soins de santé, les personnes atteintes de
drépanocytose doivent bénéficier d'interventions adapteées et fournies en temps
opportun, et elles ne doivent plus étre confrontées a des complications évitables
ni faire face aux prejuges et a la discrimination.”

Justification

Le racisme et le racisme anti-Noirs peuvent avoir des effets négatifs sur la sante.
Les consequences traumatiques du racisme et du racisme anti-Noirs peuvent
aussi mener a d'autres troubles de santé (p. ex., la dépression et l'anxiéte)®. On a
aussi etabli un lien entre l'expérience frequente de la discrimination et ['obésite et
un état de santé autoévalue plus mauvais”. Le racisme, en particulier le racisme
anti-Noirs, est la source de prejuges la plus importante a laquelle les personnes
atteintes de drépanocytose sont confrontees. Le racisme et le racisme anti-Noirs
creent des environnements hostiles qui empéchent les patients atteints de
drépanocytose d'acceder a des soins dans l'ensemble des milieux de soins de
sante. Par ailleurs, dans le cadre de la recherche de soins, le racisme et le racisme
anti-Noirs peuvent mener a des prestations de soins et des traitements ineégaux,
inadaptes et contraires a l'éthique®*®.

En Ontario, ces lacunes dans les connaissances des fournisseurs de soins et les
attitudes negatives a l'égard des personnes atteintes de dréepanocytose
constituent certains des obstacles principaux auxguels ces dernieres sont
confrontees pour acceder a des soins de qualite elevee. Certains adultes atteints
de cette maladie indiquent hésiter a faire appel a des services de soins de sante
tant que leur condition ne s'est pas suffisamment degradée du fait de la
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discrimination rencontrée au sein du systeme de santé> %% Pour améliorer les
resultats en matiere de sante et la qualite de vie des personnes atteintes de
drépanocytose, les soins recus doivent étre exempts de tout préjuge de la part
des fournisseurs et tenir compte du manque de confiance dans le systeme de
santes758,

La signification de cet énoncé de qualité
Pour les personnes atteintes de drépanocytose

Les fournisseurs de soins de sante doivent toujours traiter leurs patients avec
respect, dignitée et compassion. Les patients doivent toujours avoir la possibilite
d'optimiser leur sante. Cela signifie que des soins de haute qualité doivent
toujours étre accessibles quand ils sont nécessaires, ou que l'on se trouve (p. ex,
au cabinet du medecin ou a 'hopital).

Pour les cliniciens

Il est indispensable de traiter les personnes atteintes de drepanocytose (ainsi que
leurs familles et leurs aidants, le cas echeant) avec respect, dignité et compassion
et d'établir des liens de confiance avec elles. On doit s'assurer que le patient et
'equipe de soins de sante disposent des connaissances et des compétences
necessaires a la prestation des soins de fagon culturellement compétente,
antiraciste et anti-oppressive, en reconnaissant les identités intersectionnelles
(voir annexe 4, Principes directeurs, Intersectionnalite) des personnes atteintes de
dréepanocytose. Il convient de considérer le patient en tant que personne, de
'écouter activement, de s'efforcer de comprendre ses besoins et de lui fournir
des soins de haute qualite en temps opportun®’. Tous les fournisseurs de soins de
santé, y compris les administrateurs, doivent plaider en faveur des personnes
atteintes de drepanocytose (ainsi que de leurs familles et de leurs aidants, le cas
echeant) qui par le passe ont éte affectées par la discrimination et les prejuges en
recherchant ou en recevant des soins de sante.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Aux échelons provincial et local, on doit s'assurer que les soins de santé et les
services communautaires et sociaux sont fournis par un personnel bien informe et
a méeme de repondre aux nombreux besoins des personnes atteintes de
drepanocytose®® Cela implique de collaborer avec d'autres secteurs tels que
ceux de l'education, de lemploi et du logement.

On doit s'assurer que les fournisseurs de soins de sante et leurs equipes, dans
lensemble des milieux de soins de sante, recoivent une education et une
formation continues sur les sujets de l'antiracisme et de la lutte contre les
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oppressions. Il est aussi important que la main-d'oeuvre soit représentative de la
diversite de la population desservie du point de vue de lidentite ethnique et
culturelle®. Le personnel doit disposer de l'aide necessaire pour plaider en faveur
des patients dans les cadres de lantiracisme et de la justice sociale. On doit
s'assurer que les ressources necessaires sont mises a disposition, notamment, les
espaces clinigues permettant la prestation de soins tenant compte des
traumatismes et conformes aux principes de l'antiracisme.

Des services sur mesure doivent étre élabores en partenariat avec les
communauteés noires et les autres communautes racisees de fagon a réepondre a
leurs inquiétudes et a creer des soins de sante et des services communautaires et
sociaux culturellement appropries. Ce processus doit saccompagner d'un
examen des politiques et des procedures visant a l'elimination des obstacles
systemiques a l'acces aux soins et aux services, a la promotion de l'equite, a la
lutte contre le racisme, le racisme anti-Noirs et les systemes cumules
d'oppression sociale, ainsi gu'a la reconnaissance des identitées intersectionnelles
des personnes atteintes de drepanocytose (voir annexe 4, Principes directeurs,
Intersectionnalite)**>’.

Vous trouverez de plus amples renseignements dans le Cadre sur lequite,
linclusion, la diversite et lantiracisme de Santé Ontario. On recommande
d'envisager d'utiliser l'outil d'évaluation de limpact sur lequite en matiere de
sante du ministere de la Santé pour appuyer la création de services sur mesure il
s'agit d'un outil pratique de prise de decisions qui vise a appuyer lanalyse de
l'equité afin de lutter contre le racisme et le racisme anti-Noirs.

INDICATEUR DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L'AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

e Pourcentage de personnes atteintes de drepanocytose qui indiquent
qu'elles recoivent des soins de la part de fournisseurs de soins de sante et
d'un systeme de soins de sante exempts de racisme, de racisme anti-Noirs,
de discrimination et de préjuges

Les details de mesure de cet indicateur, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour 'ensemble de la norme de qualité, sont
présentes a l'appendice 2.
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Plan exhaustif de soins et d’'évaluation de sante

Les personnes atteintes de drepanocytose doivent recevoir une
évaluation de sante exhaustive au moins une fois par an : elle
doit étre assuree par une equipe de soins interprofessionnelle
dans un centre specialise dans la drepanocytose pour elaborer
un plan de soins personnalise et axe sur la personne.
|'évaluation et le plan de soins doivent étre documentes et
transmis aux membres du cercle de soins du patient.

Sources : American Society of Hematology (Sociéeté ameéricaine d'hematologie), 2019 |
American Society of Hematology (Societé américaine d’hématologie), 2020%° | National Heart,
Lung, and Blood Institute (Institut national pour le cceur, les poumons et le sang), 2014°

Définitions
Evaluation de santé exhaustive : Cette évaluation comprend, sans s'y limiter6::

e un dépistage des facteurs de risque et des signes precoces de
complications liees a la drepanocytose;

e un examen des efforts de prévention des infections (p. ex., limmunisation et
les traitements antibiotiques prophylactiques);

e un examen clinigue du coeur, des poumons, du foie et de la rate;

e une evaluation de la pression arterielle et de la saturation en oxygene a lair
ambiant;

e dans le cas des enfants, une evaluation de la croissance et du
developpement;

e pour les enfants de 2 a 16 ans, un dépistage annuel des vasculopathies
(telles que les accidents vasculaires cerebraux) a l'aide d'un doppler
transcranien®?

e une evaluation de la douleur chronique due a la drepanocytose (voir les
enonces de gualite n* 5 et 6) ainsi qu'un examen des antecedents de
traitements médicamenteux et des effets nefastes de ces traitements;
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une discussion sur les possibilites de traitement (p. ex., une thérapie a
'hydroxyurée 2%t des transfusions sanguines et du soutien,26% ou une
greffe de cellules souches®64);

une discussion des effets de la drépanocytose et des medicaments sur la
sante sexuelle et reproductive;

un depistage des troubles de sante mentale (tels que la depression et
lanxiete) et des besoins psychosociaux (voir 'énonce de qualite n° 7);

le cas echéant, la présentation de renseignements, la fourniture d'une aide
et ['orientation vers des services a méme de prendre en charge les troubles
de la sante mentale et de répondre aux besoins psychosociaux;

un examen de la santé et du bien-étre generaux (p. ex., sur les plans
dentaires et de la nutrition);

une consultation genéetique pour la planification familiale et la gestion des
grossesses a risque, le cas écheant;

une definition des besoins, de la personne, des taches a accomplir et des
objectifs a atteindre;

dans le cas des jeunes, une discussion et une planification relatives a la
transition vers les services de soins de sante aux adultes (voir 'énonce de
qualite n° 8);

si necessaire, des services d'eéducation sur les sujets suivants :

o lathérapie a lhydroxyurée, notamment ses bienfaits potentiels, ainsi
que les effets secondaires et les risques possibles*®;

o laprise en charge par le patient de la reconnaissance des signes et
des symptomes des complications aigues (voir les enonces de
qualite n° 3 et 4) et des complications chroniques, notamment (voir
enonce de gualité n° 5) de fagcon a garantir un acces en temps
opportun a des soins de qualite, quand ils sont necessaires®

Genéralement, cette évaluation est réalisee en personne. Toutefois, elle peut
avoir lieu grace a des outils de telemedecine ou d'autres technologies. Elle doit
comprendre une évaluation de l'expérience du patient et des mesures des
réesultats presentees par le patient, dont on assurera une surveillance sur la duree.

Au moins une fois par an : Les adultes doivent faire 'objet d'une évaluation
exhaustive au moins une fois par an, voire plus souvent si necessaire. Les
nourrissons et les enfants doivent étre soumis a des évaluations plus frequentes,
en fonction de leur age et de leur état de santé.
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Equipe de soins interprofessionnelle : Elle comprend des médecins spécialistes
(p. ex., des hematologues, des pediatres ou des specialistes de la medecine
interne), un infirmier, un travailleur social, un psychologue, et d'autres specialistes
de la médecine et de la chirurgie, si necessaire. Ces derniers peuvent
comprendre, sans sy limiter, des cardiologues, des nephrologues, des
obstétriciens, des ophtalmologues, ainsi que des spéecialistes de la chirurgie
orthopédique et générale ®* Le cas échéant, une aide supplémentaire peut étre
assuree par des coordonnateurs de soins, des intervenants pivots, des
fournisseurs employes dans des services d'aide aux soins communautaires et a
domicile, un genéticien ou un conseiller en genetique, et par tout autre
fournisseur de services pertinent. Ces fournisseurs de soins travaillent en
partenariat avec les patients, leurs familles et leurs aidants, le cas échéant, pour
creer une approche de soins integree (voir annexe 4, Principes directeurs, Soins
integres).

Centre specialise dans la drépanocytose : Il s'agit d'un centre qui offre des soins
preventifs et specialises aux personnes atteintes de drépanocytose. Ce centre est
integre a l'equipe de soins locale du patient, composée des autres fournisseurs
de soins de santé concernés par le traitement relatif a la drépanocytose (p. ex,
des fournisseurs de soins de sante individuels ou des centres de petite taille), et il
est en communication avec cette derniere de fagon a fournir de l'aide et a assurer
des soins collaboratifs.

Plan de soins personnalise et axé sur la personne : Il s'agit d'un document ecrit
(imprimé, ou numerique idealement) presentant en detail le plan de soins du
patient. Ce plan est personnalise en fonction des besoins actuels de la personne
en matiere de soins, et il est relie a d'autres plans relatifs aux plans et a laide, tels
que l'education, lemploi et le logement. Le plan de soins est mis a jour
regulierement et tient compte des préeférences de la personne de facon adaptee
sur les plans culturel et linguistique.

Cercle de soins : Il s'agit du groupe de fournisseurs de soins de sante impliquées
dans les soins a la personne et qui doivent présenter des renseignements pour
assurer ces soins. En regle genérale, le consentement relatif a la présentation de
renseignements au sein du cercle de soins est implicite. C'est par exemple le cas
quand un patient accepte une orientation vers un autre professionnel des soins
de santé.?>%¢ Toutefois, dans le cas des jeunes qui sont en mesure d'accorder leur
consentement, il est important de demander explicitement a quelles parties les
renseignements les concernant peuvent étre transmis. Si le jeune patient donne
son consentement pour gue ces renseignements soient transmis a ses parents et
a ses aidants, ou si ses parents et ses aidants sont les mandataires speciaux
nommes en vertu d'une « procuration relative au soin de la personne », on leur
fait aussi part du plan de soins®.
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Justification

La sante et le bien-&tre des personnes atteintes de drepanocytose sont ameliores
quand les soins sont coordonnes tout au long de leur vie et dans tous les cadres
de soins de sante? Les personnes atteintes de dréepanocytose sont exposees a
des risques eleves de developper des troubles aigus et chroniques impliquant
plusieurs systemes, et pour lesquels on constate une corréelation importante avec
le handicap et la mort.? Des eévaluations de sante exhaustives assurees dans un
centre specialise dans la drepanocytose permettent de garantir que les patients
atteints de cette maladie bénéficient de soins préventifs et specialises de la part
d'une equipe interprofessionnelle disposant de l'expertise necessaire pour
assurer les traitements adequats? Cette evaluation comprend le depistage des
facteurs de risque et des signes precoces de complications ainsi que les
interventions precoces visant a eviter les troubles de sante graves ou presentant
un risque pour la vie tels que les infections complexes, les dégats causes aux
organes et les accidents vasculaires cerebraux.?

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de drépanocytose

On doit vous offrir une évaluation de santé compléete au moins une fois par an.
Cette evaluation comprend un controle de votre etat de sante physique, de votre
etat de santé mentale et de votre bien-étre general. Cette evaluation de votre
etat de sante doit étre realisee dans un centre de soins de sante specialise dans
le traitement des personnes atteintes de drepanocytose. Votre fournisseur de
soins de sante doit s'appuyer sur cette evaluation pour elaborer votre plan de
soins. Il doit par ailleurs transmettre ce plan a lensemble de vos autres
fournisseurs de soins de sante, afin qu'ils disposent tous des renseignements
necessaires a la prestation des meilleurs soins possibles dans le cadre du
traitement de la drepanocytose.

Lors de votre evaluation exhaustive de la sante realisee chaque annee, votre
fournisseur de soins de sante doit :

vous demander d'indiquer toute douleur que vous pourriez ressentir;

e vous eduquer sur le sujet des complications liees a la dréepanocytose et
vVous presenter les signes precoces a surveiller;

e Vous presenter les possibilites de traitement a votre disposition, y compris
les avantages et les risques de chacune d'entre elles;

e vous offrir des renseignements sur les autres services et mesures d'aide qui
pourraient vous étre utiles;
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e vous parler des etudes auxquelles vous pourriez étre admissibles et vous
aider a trouver comment y participer si vous le souhaitez.

Pour les cliniciens

Equipe de soins interprofessionnelle dans un centre spécialisé dans la
drépanocytose : Réaliser et documenter une évaluation de santé exhaustive au
moins une fois par an pour permettre aux personnes atteintes de drépanocytose
d'elaborer et de gerer des plans de soins personnalises et axes sur la personne.
Dans le cas des nourrissons et des enfants, on doit proceder a des évaluations de
santée plus frequentes, en fonction de leur age et de leur état de sante. On doit
mesurer l'expéerience des patients et les resultats dont ils font part au fil du temps.
Les evaluations et les plans de soins doivent étre transmis aux membres du
cercle de soins.

Il est aussi necessaire de controler regulierement les possibilites de participation
a des etudes pour en aviser les patients atteints de drepanocytose et les inviter a
y participer s'ils le souhaitent et sont admissibles.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

On doit s'assurer que la formation, les systemes, les processus et les ressources
necessaires sont en place dans les centres specialises dans la dréepanocytose
pour appuyer l'equipe de soins interprofessionnelle dans la realisation des
évaluations de santé complétes, qui doivent étre effectuées au moins une fois par
an pour les patients atteints de cette maladie, ainsi que pour l'élaboration et la
gestion de plans de soins personnalises et axes sur la personne.,

On doit aussi s'assurer que les services d'evaluation de sante complete peuvent
étre assures sous forme virtuelle grace a des outils de telemedecine ou d'autres
technologies en collaboration avec un specialiste de la drepanocytose (p. ex., un
hematologue) lorsque les personnes ne sont pas en mesure de se rendre dans un
centre specialise dans cette maladie.

Enfin, on doit vérifier que les centres spéecialisés disposent des systemes, des
processus et des ressources necessaires a la documentation et a la transmission
des évaluations de sante completes et des plans de soins aux membres du
cercle de soins.
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INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L'AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

e Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui doivent recevoir
une fois par an une évaluation de santé exhaustive assurée par une equipe
de soins interprofessionnelle dans un centre specialise dans la
drépanocytose

e Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui ont benéficie
d'une évaluation de santé exhaustive et qui disposent d'un plan de soins
personnalise et axe sur la personne

e Pourcentage de personnes atteintes de drepanocytose dont le cercle de
soins a recu les resultats de l'eévaluation de sante exhaustive et le plan de
soins

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour lensemble de la norme de qualite, sont
presentes a lappendice 2.
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Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué

Les personnes atteintes drepanocytose qui se rendent dans un
service d'urgence ou dans un hopital a cause d'un episode
vaso-occlusif de douleur aiguée doivent faire l'objet, en temps
opportun, d'une évaluation clinigue et d'une évaluation de la
douleur. Le traitement doit commencer dans un delai de

30 minutes apres le triage ou dans un delai de 60 minutes
apres leur arrivee dans le service. Avant de recevoir leur conge,
elles doivent participer a la création de leur plan de gestion
continue de l'episode de douleur aigue a domicile. Ce plan
comprend des strategies de gestion des symptomes, ainsi que
des renseignements sur l'acces a des soins de suivi et a des
services d'aide de la part de fournisseurs de soins de sante, au
besoin.

Sources : National Heart, Lung, and Blood Institute (Institut national pour le cceur, les
poumons et le sang), 20142 | National Institute for Health and Care Excellence (Institut national
pour l'excellence dans les domaines de la sante et des soins), 2012°

Définitions

Episode vaso-occlusif de douleur aigué : On désigne aussi cette situation par les
termes « crise vaso-occlusive » et « épisode vaso-occlusif ». Il s'agit d'un épisode
recurrent de douleur intense et aigue du a une occlusion vasculaire (des amas de
drépanocytes qui créeent des obstructions dans les vaisseaux sanguins),
generalement dans les os ou la moelle osseuse. Lors d'un episode, les patients
ressentent une douleur terrible, dont l'apparition peut étre soudaine ou
progressive, generalement dans les extremités, la poitrine ou le dos. On dit
souvent que cette douleur est comparable a celle ressentie en cas de cancer,
voire pire, ce qui peut étre du a la douleur osseuse constatée dans le cadre de
certains cancers comme dans la plupart des episodes vaso-occlusifs de douleur

aigué'?. Un episode peut aussi survenir en méeme temps que d'autres
complications aigués de la dréepanocytose. Un épisode vaso-occlusif de douleur
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aigué dans d'autres parties du corps, telles que la téte ou l'abdomen, peut porter
a croire a tort a d'autres complications aigués (voir enonce de qualite n° 4). Par
consequent, l'étiologie de la douleur doit étre établie pour exclure d'autres
causes potentielles.

Evaluation de la douleur et évaluation clinique réalisées en temps opportun : En
cas d'épisode vaso-occlusif de douleur aigué, on doit évaluer la douleur ressentie
en priorite, dés l'arrivee des personnes concernees. Pour ce faire, on doit utiliser
des outils adaptes a l'age des patients permettant d'etablir une cote de la
douleur, et on doit assigner une cote d'au moins 2 (« émergent ») sur l'Echelle
canadienne de triage et de gravité (ETG).!

Une évaluation clinique doit comprendre les éléments suivants*>©7 .

e un examen physique et une documentation des antécédents axes sur
lépisode en cours, qui doivent comprendre une évaluation des signes
clinigues suivants :

O pression arterielle;
O saturation en oxygene a l'air ambiant;
O pouls;

o fréguence respiratoire;

O température.

e un processus de définition de l'origine de la douleur : un épisode vaso-
occlusif de douleur aigué, une autre complication active de la
drepanocytose (voir enonce de qualite n° 4) ou un diagnostic sans lien avec
la drépanocytose (en particulier si la personne indique que sa douleur est
atypique, ou si elle ne réepond pas au traitement habituel pour un épisode
vaso-occlusif de douleur aigué);

e la prise en compte des constatations d'examen d'imagerie medicale et des
résultats des analyses en laboratoire une fois des mesures adaptees de
gestion de la douleur mises en ceuvre, en fonction de la presentation et
des symptomes.

Le traitement doit commencer dans un délai de 30 minutes apreés le triage ou
dans un délai de 60 minutes apres l'arrivée du patient dans le service. Pour
parvenir a une prise de la douleur appropriee des que possible, des mesures de
gestion de la douleur et le traitement initial du patient qui traverse un épisode
vaso-occlusif de douleur aigué doivent commencer dans un delai de 30 minutes
apres le triage, ou dans un délai de 60 minutes apres larrivee du patient au
service d'urgence ou a l'hopital.
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En cas d'épisode vaso-occlusif de douleur aigue, le patient doit recevoir le
traitement analgéesique le plus efficace (c.-a-d. des medicaments opioides)
presentant le potentiel d'effet indesirable des medicaments le plus faible. Vous
trouverez de plus amples renseignements sur Lutilisation des opioides dans le
traitement de la douleur aigué dans la norme de qualité Prescription d'opioides
pour soulager la douleur aigue de Santé Ontario.

La gravité de la douleur présentee par le patient qui traverse un episode vaso-
occlusif de douleur aigue doit guider les efforts de gestion de la douleur? Il est
preferable d'utiliser des medicaments a action breve plutot que des
medicaments a action prolongee, generalement employes pour le traitement de
la douleur chroniguet (voir enonce de qualite n°® 6). On doit evaluer regulierement
la reponse au traitement, et le dosage des medicaments doit étre ajuste
regulierement pour optimiser la gestion de la douleur=®. Tout effet indésirable des
analgesiques doit étre documente : on doit préeciser la nature de la reaction pour
orienter le choix du traitement de remplacement a employer a l'avenir.*®

Le Clinical Handbook for Sickle Cell Disease VVaso-occlusive Crisis (Manuel clinique
en cas de crise vaso-occlusive liee a la drepanocytose len anglais uniguement])*
presente en detail d'autres strategies de gestion de la douleur (a savoir des
techniques de gestion de la douleur physiques et psychologiques), d'autres
traitements, ainsi que des recommandations pour les traitements en cours de
grossesse.

Avant le congé : Quand les personnes atteintes de drepanocytose se sentent
prétes a rentrer chez elles et quiil est possible d'appliquer le plan de gestion de la
douleur a domicile, les professionnels des soins de sante les font participer (ainsi
que leurs familles et leurs aidants) a l'elaboration d'un plan de gestion des
symptomes et de la douleur, par écrit, qui permettra de gerer les eépisodes de
douleur aigué sur la durée a la maison. A L'hépital, les professionnels des soins de
santé doivent aussi faire participer les fournisseurs de soins de santé primaire,
communautaires et a domicile de la personne (le cas echeant) a la creation du
plan.! Ce plan doit tenir compte des besoins particuliers de la personne, de ses
preférences et de ses valeurs. Il doit étre transmis a ses fournisseurs de soins
primaires, ainsi qu'a tous les autres specialistes medicaux pertinents. Ce plan doit
étre remis au patient (ainsi qu'a sa famille et a ses aidants, le cas echeant) et doit
comprendre les renseignements suivants©” .

e la méethode d'application des strategies de gestion des symptomes a
domicile (p. ex., en ce qui concerne les journaux d'évaluation autodeclaree
de la douleur, ['utilisation des analgésiques opioides et non opioides)®®7°;

Drépanocytose Soins aux personnes de tous ages | 26


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/Prescription-dopio%C3%AFdes-pour-soulager-la-douleur-aigu%C3%AB
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/Prescription-dopio%C3%AFdes-pour-soulager-la-douleur-aigu%C3%AB
https://www.health.gov.on.ca/en/pro/programs/ecfa/docs/hb_sickle.pdf

03 Episodes vaso-occlusifs de douleur aigué

les personnes avec lesquelles communiquer si la douleur devient
ingerable;

e la marche a suivre pour obtenir d'autres medicaments si necessaire,
notamment en tenant compte du cout, de l'acces et de ['éducation sur
l'utilisation de ces medicaments;

e e moment et la facon appropriés pour obtenir des soins de suivi et de
l'aide aupres d'un fournisseur de soin de sante (voir la définition plus bas),
ainsi que de laide et des renseignements sur le plan psychosocial (voir
enonce de gualité n° 7), au besoin. Ces renseignements peuvent concerner
des facteurs culturels pertinents et des besoins linguistiques, le cas
echeant;

e lamarche a suivre pour gerer des effets indésirables potentiels des
medicaments,

Vous trouverez de plus amples renseignements sur la transition de 'hopital aux
soins a domicile dans la norme de qualité Transitions entre ['hopital et la maison de
Sante Ontario.

Aide et soins de suivi assurés par des fournisseurs de soins de santé : L'aide et les
soins de ce type peuvent étre assures par des membres du cercle de soins, par
exemple le fournisseur de soins de sante primaires, un travailleur social ou des
medecins specialistes (p. ex., un hematologue, un pediatre ou un specialiste de la
medecine interne), le cas echéant. Il pourrait aussi étre necessaire d'orienter la
personne vers un centre specialise dans la drepanocytose pour gu'on y realise
d'autres évaluations et qu'on y applique des mesures de gestion (voir énonce de
qualite n° 2).

Justification

Les épisodes vaso-occlusifs de douleur aiguée sont la présentation la plus
courante de la dréepanocytose, et constituent le motif le plus courant de visites
aux services d'urgence et d'hospitalisation parmi les personnes atteintes de
drépanocytose!9® Ces épisodes ont des effets importants sur la qualite de vie
des patients®. Les personnes qui sont hospitalisées a plus de trois reprises pour
des épisodes vaso-occlusifs de douleur aigue au cours d'une periode d'un an
presentent un risque de deces plus eleve gue la moyenne? Des donneées
indiquent que 30 % des personnes atteintes de dréepanocytose ressentent une
certaine douleur 95 %, et 14 % seulement indiquent ressentir de la douleur moins
de 5 % du temps?. Dans le cas des enfants, le premier episode vaso-occlusif de
douleur aigué peut survenir dés 6 mois, et se presente souvent sous la forme
d'une dactylite (une enflure d'un doigt ou d'un orteil qui lui donne une forme de
saucisse).*®? Dans le cadre d'une enquéte récente sur la charge a laquelle sont
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soumis les patients atteints de drepanocytose et sur leurs besoins qui ne sont pas
pris en charge, des professionnels des soins de santé ont indiqué que la douleur
vaso-occlusive est le symptome le plus couramment cité par les patients de
moins de 11 ans, et le deuxieme symptome le plus couramment cite par les
patients ages de 12 a 17 ans comme par ceux de plus de 18 ans®*. Dans la méme
enquéte, 71 % des patients et 43 % des aidants ont place les episodes vaso-
occlusifs de douleur aigué en deuxieme place parmi les symptomes qui avaient
les effets les plus importants sur la vie des patients (c.-a-d. sur leur capacite a étre
present et obtenir de bons résultats a l'école ou au travail et a concrétiser leur
potentiel de gains)®,

En Ontario, on constate les effectifs les plus eleves des patients qui se rendent
aux urgences ou sont hospitalises du fait d'épisodes vaso-occlusifs de douleur
aigué chez les personnes de 18 a 39 ans'. Une évaluation rapide et exhaustive des
larrivee du patient est necessaire pour garantir l'exactitude du diagnostic et la
rapidité du traitement. On doit proceder a une évaluation de la douleur a l'aide
d'outils de définition d'une cote en la matiere adaptées a l'age des patients de
facon a s'assurer que l'analgesie est appropriee et pour appuyer la définition des
mesures de gestion de la douleur a venir.,

En cas de traitement inadapté, des episodes vaso-occlusifs de douleur aigué
répetes peuvent entrainer une hypoxie (niveau d'oxygene faible) des tissus®.
L'hypoxie endommage la zone affectéee et peut mener a des complications
aigués potentiellement mortelles (voir enonce de qualité n° 4), a des maladies
chronigues affectant plusieurs organes et plusieurs membres (voir enonce de
qualité n° 5) ainsi que d'autres complications de gestion de la douleur®. Un
mauvais traitement des episodes vaso-occlusifs de douleur aigué peut mener a la
necessité de faire appel a des spéecialistes, par exemple des spécialistes de la
douleur chronigue (voir enonce de qualite n° 6), ce qui peut avoir des
consequences psychologiques ou economiques pour les personnes atteintes de
drépanocytose (ainsi que pour leurs familles et leurs aidants).

Avant que le congé du service d'urgence ou de 'hopital soit accorde, il peut étre
utile de faire participer les patients (ainsi que leurs familles et leurs aidants, le cas
echeant) a l'elaboration d'un plan visant a poursuivre la gestion de l'episode de
douleur aigué a domicile : en effet, cela peut ameéliorer les résultats pour les
patients en limitant des obstacles a l'acces aux soins qu'ils rencontrent souvent
apres avoir recu leur conge. On limite ainsi le risque de readmission >
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La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de drépanocytose

Si vous devez vous rendre dans un service d'urgence ou dans un hopital pour y
recevoir un traitement d'une douleur causee par la drepanocytose, un
professionnel des soins de santé doit vous recevoir et mettre en place un
traitement rapidement :

e dans un délai de 30 minutes suivant une évaluation realisee par un infirmier
ou

e dans un delai de 60 minutes suivant larrivee a 'hopital.

Avant votre départ de I'hopital, un fournisseur de soins de sante doit collaborer
avec vous a la creation d'un plan pour continuer a gerer votre douleur chez vous.
On appelle ce plan une fiche d'information de conge. Il contient des
renseignements sur :

o le traitement que vous avez recu a 'hopital, par exemple une therapie a
U'hydroxyurée ou un traitement analgesique medicamenteux;

e lamarche a suivre pour poursuivre la gestion de la douleur a domicile;

e la marche a suivre pour obtenir plus de medicaments si cela s'avere
necessaire;

e la gestion des effets secondaires des medicaments;

e le moment auguel etablir un rendez-vous de suivi si c'est necessaire, et la
procédure a suivre le cas echeant;

e les personnes avec lesquelles communiquer si votre douleur devient
ingerable.

Votre fournisseur de soins de sante doit vous remettre un exemplaire de votre
fiche d'information de congé. Cet exemplaire doit étre rédige dans une langue
que vous comprenez. Si ce n'est pas le cas, des services de traduction ou
d'interprétation doivent étre offerts, au besoin.

Votre fournisseur de soins de sante doit aussi transmettre votre fiche
d'information de congé a un professionnel de la santé que vous consultez
regulierement en lien avec votre dréepanocytose. Il peut s'agir de votre medecin
de famille, de votre infirmier praticien ou d'un medecin specialise dans le
traitement de la drepanocytose.
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De nombreuses situations peuvent declencher un épisode de douleur aiguée : ne
pas boire assez d'eau, avoir froid, étre malade, avoir de la fievre, une intervention
chirurgicale ou le stress.

Certaines personnes atteintes de drépanocytose peuvent craindre que l'activité
physique puisse declencher un épisode de douleur aigué. L'exercice physique est
important : votre professionnel de la sante devrait aborder ce sujet avec vous et
vous aider a comprendre comment pratiquer une activité physique en toute
securite.

Pour les cliniciens

Un eépisode vaso-occlusif de douleur aigué doit étre considere comme une
urgence medicale. On doit évaluer les signes cliniques ainsi que la douleur de la
personne, et s'assurer qu'elle est correctement hydratee et benéficie d'un
traitement medicamenteux (p. ex., analgesiques pour la gestion de la douleur) et
non medicamenteux (p. ex., des massages ou un coussin chauffant) adequat dans
les 30 minutes suivant le triage ou les 60 minutes suivant son arrivée 25 Tout au
long de l'épisode vaso-occlusif de douleur aigue, la personne doit étre
consideree comme l'autorite en ce qui concerne la maladie (tout comme sa
famille ou ses aidants, le cas echéant). On doit reconnaitre sa douleur, ecouter ce
qu'elle a a dire et respecter ses opinions. On doit aborder les sujets suivants avec
la personne®

e le traitement prévu pour l'épisode en cours;
e les traitements regus lors des episodes precedents;
o tout sujet lie a l'épisode en cours qui pourrait inquieter la personne;

e toute aide qui pourrait étre necessaire a la personne sur les plans
psychologique et social (voir enonce de qualité n® 7).

On doit faire participer la personne (ainsi que sa famille et ses aidants, le cas
echeant) a l'elaboration d'un plan pour la poursuite de la gestion a domicile de
l'éepisode de douleur aigué. Des renseignements sur les strategies de gestion des
symptomes a domicile et de soins de suivi, ainsi que pour l'obtention d'une aide
aupres d'un fournisseur de soins de sante, doivent étre inclus. On doit assurer une
education sur les facteurs déclencheurs des épisodes vaso-occlusifs de douleur
aigué (p. ex., la deshydratation, la maladie, la fievre, les interventions chirurgicales,
lexposition au froid, le stress psychologique..), ainsi que sur les effets de ces
épisodes sur la santé et la qualité de vie® Les personnes atteintes de
drepanocytose doivent eétre encouragees a étre aussi actives que possible sur le
plan physique et a faire part de toute crainte eventuelle concernant le
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declenchement d'un épisode vaso-occlusif de douleur aigué a la suite de ces
activites.

Vous trouverez d'autres recommandations sur le traitement des episodes vaso-
occlusifs de douleur aigué dans le Clinical Handbook for Sickle Cell Disease Vaso-
occlusive Crisis (Manuel clinique en cas de crise vaso-occlusive liee a la
drépanocytose [en anglais uniquementl)®.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

On doit s'assurer que les fournisseurs de soins de santé des services d'urgence et
des autres services de ['hopital recoivent une eéducation et une formation
suffisantes pour assurer des soins de haute qualité aux personnes qui traversent
un episode vaso-occlusif de douleur aigué lie a la dréepanocytose. Ces mesures
d'education doivent comprendre une presentation des attitudes appropriees des
fournisseurs de soins de santé a l'égard des patients atteints de cette maladie.

On doit s'assurer que les professionnels de la santé disposent de ressources
suffisantes pour evaluer la douleur et les signes cliniques dans le cadre des soins
fournis dans le service d'urgence ou a l'hopital aux patients qui traversent un
épisode vaso-occlusif de douleur aigué®. Il est nécessaire de confirmer que ['on
dispose de directives medicales et d'ordonnances prée-imprimeées, et qu'une
culture de la communication existe entre les medecins et les infirmiers sur le sujet
de la gestion de la douleur de facon a limiter les délais d'administration
d'analgesiques®

On doit s'assurer de la disponibilite des services de traduction et d'interpréetation
de facon a répondre aux besoins linguistiques des personnes atteintes de
drépanocytose (ainsi que de leurs familles et leurs aidants, le cas echeant).

INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L'AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

e Pourcentage de personnes atteintes dréepanocytose 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 lEchelle
canadienne de triage et de gravité (ETG)

e Pourcentage de personnes atteintes dréepanocytose 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 arrivee

e Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui ont regu leur
conge de ['hdpital et qui recoivent des renseignements sur la fagon de
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poursuivre la gestion de leur episode de douleur aigue, ainsi que sur les
soins de suivi et laide gu'ils peuvent recevoir de leur fournisseur de soins
de sante

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour 'ensemble de la norme de qualite, sont
présentes a l'appendice 2.
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Complications aigués présentant un danger de mort

Les personnes qui se presentent dans un service d'urgence ou
un hopital avec une complication aigue de la drepanocytose
qui présente un danger de mort doivent rapidement faire 'objet
d'une evaluation clinique de leur état et de la gravite du trouble.
e trouble doit etre gere de fagcon adequate grace a un
traitement personnalise et un plan de surveillance.

Sources : American Society of Hematology (Société ameéricaine d'hématologie), 20207 |
National Heart, Lung, and Blood Institute (Institut national pour le coeur, les poumons et le
sang), 2014°

Définitions

Complication aigué de la drépanocytose . Une complication aigué de la
drépanocytose peut présenter un danger mortel et affecter plusieurs organes.
Les personnes atteintes de drepanocytose peuvent étre affectees par des

complications aigués en 'absence d'un épisode vaso-occlusif de douleur aigué
(voir énonce de qualité n° 3). Les complications aigués comprennent26*:

e lanémie aigué (une chute soudaine de la concentration en hemoglobine
[globules rouges] a 20 g/1 ou moins par rapport a la valeur de réféerence de
la personne);

e un syndrome thoracique aigu (qui comprend des symptomes tels que des
douleurs thoraciques, de la fievre et des signes et des symptomes de
maladie des voies respiratoires inférieures, par exemple une toux ou un
essoufflement);

o des troubles oculaires aigus (qui peuvent étre consecutifs a un
traumatisme, une infection ou un episode vaso-occlusif de douleur aigué
[voir énonce de qualité n° 3], et mener a une occlusion de la structure de
l'ceil ou a la progression d'une réetinopathie drépanocytaire proliférante);
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une insuffisance rénale aigué (une baisse rapide de la fonction réenale
visible du fait d'une augmentation de la concentration sérique en creatinine
et une baisse du taux de filtration glomeérulaire);

un accident vasculaire cérebral aigu (qui se présente sous la forme d'une
faiblesse ou d'une aphasie a apparition soudaine, ou parfois d'un coma ou
de crises d'epilepsie, et peut entrainer des sequelles motrices et
cognitives);

des complications affectant d'autres organes;
une constipation due a la toxicité des opioides;

une fievre ou une septicémie (une reponse iImmunitaire extréme pouvant
endommager des organes) causee par une infection;

une sequestration héepatigue ou splenique (une hepatomegalie ou une
splenomegalie due a une obstruction créee par des dréepanocytes),

une défaillance de plusieurs systemes d'organes (une complication grave
et potentiellement mortelle, genéralement associee a un episode vaso-
occlusif de douleur aigué [voir enonce de qualite n° 3] et qui se caracterise
par une defaillance pulmonaire, hepatique ou rénale);

un priapisme (une éerection du penis continue, intempestive et souvent
douloureuse durant au moins 4 heures).

Evaluation clinique rapide permettant d'établir l'état du patient et la gravité du
trouble : Les personnes qui se presentent aux services d'urgence ou a 'hopital,
qu'elles présentent ou non une douleur en lien avec la drepanocytose, doivent en
priorité faire l'objet d'une évaluation a leur arrivee, c'est-a-dire qu'on doit leur
attribuer une cote adaptée a la gravité des signes et des symptémes sur 'ETG.
L'évaluation doit notamment examiner les aspects suivants

la pression artérielle;

la saturation en oxygene a l'air ambiant;
le pouls;

la frequence respiratoire;

la température;

prise en compte des constatations d'examen dimagerie medicale et des
résultats des analyses en laboratoire, en fonction de la présentation et des
symptomes.
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On doit realiser une évaluation clinique rapide pour deceler toute complication
aigué eventuelle présentant un danger de mort, et pour déefinir sa gravite.

Gestion adéquate grace a un traitement personnalisé et un plan de surveillance :
Quand une personne recoit un diagnostic de complication aigué, on peut
s'appuyer sur les protocoles cliniques en vigueur pour la gestion de cette
complication. On doit creer un traitement multimodal personnaliseé et un plan de
surveillance a lintention de la personne responsable des soins au sein du service
d'urgence et dans les etablissements de soins ambulatoires ou en hospitalisation.
Par consequent, ce traitement doit étre élabore en partenariat avec des medecins
specialisés ou un centre specialise dans la dréepanocytose!. Ce plan doit étre
transmis a la personne (ainsi gu'a sa famille et a ses aidants, le cas echeant) et a
son cercle de soins (voir la définition dans l'énonce de qualite n° 2). Il doit
comprendre les elements suivants

e les besoins uniques de la personne, ses préeferences et ses valeurs;

e le detail des traitements a administrer pour la ou les complications aigués
diagnostiquees;

e lesrisques et les avantages de tout meédicament, ainsi que les effets
indesirables documentes de tout medicament.

Justification

Les personnes presentant des signes et des symptomes d'une complication
aigué de la drépanocytose doivent rapidement faire ['objet d'une évaluation et
recevoir un traitement afin d'éviter une augmentation de leurs risques de
morbidite et de mortalite? L'esperance de vie des patients atteints de
drépanocytose est generalement plus courte que celle des patients qui ne sont
pas atteints de cette maladie, notamment du fait des effets de complications
aigués telles que les episodes vaso-occlusifs de douleur aigué (voir enonce de
qualite n° 3), les infections, les syndromes thoraciques aigus et les troubles
cerébrovasculaires (p. ex, les accidents vasculaires cerebraux)?,

Des complications aigues de la drepanocytose peuvent présenter un danger de
mort. Un accident vasculaire cerebral aigu est lune des complications les plus
courantes et les plus devastatrices®. Chez les enfants, la drépanocytose est la
cause d'accident vasculaire céerébral la plus courante. Les enfants de 2 a 16 ans
sont les plus exposeés a ce risque®. Les personnes atteintes de drépanocytose
sont en outre particulierement vulnérables aux infections bactériennes graves : en
effet la maladie peut mener a une immunosuppression?,
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La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de drépanocytose

Appelez le 9-1-1 ou rendez-vous a Lhopital le plus proche si vous ressentez une
faiblesse soudaine ou si vous avez de la fievre, une douleur thoracique, une toux,
ou de la difficulté a parler ou a respirer, méme si vous ne ressentez pas de
douleur.

A l'hépital, vous devez étre recu rapidement par un médecin afin qu'il puisse
controler la préesence eventuelle d'une complication grave de la drépanocytose.
Votre medecin doit vous parler de vos possibilités de traitement et vous aviser
des risques et des avantages de chacune d'entre elles. Il doit vous demander si
Vvous avez degja ressenti des effets nefastes des traitements ou des medicaments
par le passe. Votre medecin doit collaborer avec vous pour choisir votre
traitement.

Il est important de connaitre votre valeur de réféerence de votre concentration en
hemoglobine. L'hemoglobine est une protéine présente dans les globules rouges
qui contribue au transport de l'oxygene des poumons aux autres parties du corps.
La valeur de réference de votre concentration en hémoglobine correspond a la
quantitée d'hemoglobine qui se trouve habituellement dans votre sang. Un
professionnel des soins de santé que vous consultez regulierement au sujet de
votre drépanocytose doit vous indiquer la valeur de référence de votre
concentration en hemoglobine. Ce renseignement peut aider le professionnel des
soins de santé qui s'occupe de vous a ['hopital a décider du traitement le plus
adapte a votre situation.

Pour les cliniciens

On doit s'assurer que les personnes qui se presentent au service d'urgence ou a
l'hopital avec des signes et des symptomes de complication aigué preésentant un
danger de mort en lien avec la drépanocytose fassent rapidement l'objet d'une
évaluation et d'un traitement, méme en labsence de douleur vaso-occlusive
aigué. La gravité de l'état de la personne doit étre établie en fonction des résultats
d'une évaluation clinique exhaustive, et non pas sur les premieres impressions
fondées sur son apparence physigue. Il est nécessaire de s'assurer que les ou les
troubles sont géres de facon adequate grace a un traitement personnalise et un
plan de surveillance. Ce plan doit étre documente et transmis au cercle de soins
de la personne. La plupart des patients atteints de drépanocytose souffrent
d'anémie chronique. Il est donc important que la personne (ainsi que sa famille et
ses aidants, le cas echeant) et son fournisseur de soins primaires connaissent la
valeur de reférence de sa concentration en hemoglobine de fagon a permettre
une surveillance et une gestion des complications aigués?.
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Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

On doit s'assurer que les professionnels de soins de sante disposent de la
formation, des connaissances et des compeétences nécessaires pour proceder a
une evaluation et etablir un diagnostic et traiter les complications aigués de la
drépanocytose de facon adequate. On doit vérifier que les outils et les ressources
de diagnostic nécessaires a une evaluation et un traitement rapides des
complications aigués de la dréepanocytose sont disponibles.

INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L’AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

e Pourcentage de personnes atteintes de dréepanocytose qui se presentent
dans un service d'urgence ou un hopital pour une complication aigué de la
drepanocytose presentant un danger de mort et qui se voient attribuer une
cote de 1 ou 2 sur 'Echelle canadienne de triage et de gravité (ETG), et qui
sont recues par un medecin pour une evaluation initiale dans les 5 minutes
suivant le triage (pour une cote de 1 sur L'ETG) ou dans les 15 minutes
suivant le triage (pour une cote de 2 sur lETG)

e Pourcentage de personnes qui ont recu un diagnostic de complication
aigue de la drepanocytose presentant un danger de mort et dont le trouble
est gere dans le cadre d'un traitement personnalise et d'un plan de
surveillance

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour 'ensemble de la norme de qualite, sont
presentes a lappendice 2.
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Complications chroniques

Les equipes de soins locales des personnes atteintes de
drepanocytose assurent une surveillance des signes et des
symptomes de complications chroniques de la drepanocytose.
Les personnes qui souffrent de complications chronigques
doivent étre orientees rapidement vers un centre specialise
dans la drépanocytose ou un autre centre specialise aux fins de
consultation, d'evaluation et de gestion du trouble, au besoin.

Sources : American Society of Hematology (Sociéeté ameéricaine d'hematologie), 2019 |
American Society of Hematology (Societé américaine d’hématologie), 2020%° | National Heart,
Lung, and Blood Institute (Institut national pour le cceur, les poumons et le sang), 2014°

Définitions

Surveillance : La surveillance impligue un examen regulier (ou de routine) assure
par 'equipe de soins locale du patient a la recherche de complications chronique,
de facon a lorienter rapidement vers un centre specialise dans la drepanocytose
Oou un autre centre speécialisé aux fins de consultation, d'evaluation et de gestion
du trouble, au besoin. Dans le cas des personnes qui ont d'autres troubles de la
santée, il est necessaire d'examiner ces derniers regulierement. La surveillance est

assuree en complement d'une évaluation de santé exhaustive (voir enonce de
qualiteé n° 2) realisee dans un centre specialise dans la dréepanocytose.

Equipe de soins de santé locale : Cette équipe comprend des fournisseurs de
soins de santeé primaires, des fournisseurs de soins de santé communautaires et a
domicile, d'autres medecins spécialises et fournisseurs de soins de santé
individuels, ainsi que des centres de plus petite taille qui assurent des soins et
fournissent de l'aide aux personnes atteintes de drépanocytose en dehors de leur
centre de traitement dedie ou autre centre spéecialise. L'equipe de soins de sante
locale du patient collabore avec son centre de traitement dédie ou autre centre
specialise pour surveiller les signes et les symptomes de complications
chronigues.
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Complications chroniques de la drépanocytose : Les complications chroniques de
la dréepanocytose peuvent étre physiques et mentales.

Les complications d'ordre physique courantes comprennent, sans sy limiter, les
complications suivantes?:

e la necrose avasculaire (mort de l'os due a la compromission de lirrigation
sanguine vers ce dernier);

e la douleur chronique;

e des ulceres de jambe:

e des complications oculaires;

e UN priapisme prolonge ou recurrent;

e une hypertension pulmonaire (pression artérielle elevee dans les poumons)
et des maladies pulmonaires chroniques;

e des complications rénales.

Les troubles de la santé mentale courants chez les personnes atteintes de
drépanocytose (ainsi que par les membres de leurs familles et leurs aidants, le
cas echéant) comprennent, sans s'y limiter, les troubles suivants®3> .

e de lanxiete;

e de la fatigue et un syndrome d'épuisement, dans le cas des aidants;
e une dépression:

o delapeur,

e des sentiments de désespoir, de solitude ou de détresse;

e desinsomnies (sommeil de mauvaise qualite);

e untrouble de stress post-traumatique.

Centre specialise dans la drépanocytose : Il s'agit d'un centre qui offre des soins
preventifs et spécialisés aux personnes atteintes de drepanocytose. Ce centre est
en communication avec 'equipe de soins de sante locale du patient, ou il y est
intégre de facon a offrir de l'aide et des soins collaboratifs. Méme si le centre n'est
pas dedie au traitement des personnes atteintes de drepanocytose, il est en
mesure de réepondre aux besoins des patients qui souffrent de complications
chroniques en lien avec cette maladie.
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05 Complications chroniques

Justification

Les complications physiques chroniques de la dréepanocytose peuvent affecter
presque n'importe quel organe et entrainer des maladies graves.?’2 Malgre les
conseqguences severes des complications chroniques, il est courant qu'on les
neglige ou qu'on etablisse un diagnostic erroné dans les autres etablissements
que les centre spécialises dans la drépanocytose et autres centres spécialises
(consensus du comite consultatif). Une surveillance éetroite des symptomes et une
gestion des complications chroniques avant qu'elles ne s'aggravent peuvent
permettre d'obtenir de meilleurs résultats en matiere de sante et de parvenir a
une hausse de l'esperance de vie des personnes atteintes de drepanocytose?’2

L'anxiete et la depression sont des troubles de la santé mentale courants chez les
personnes atteintes de drépanocytose et touchent jusgu'a un tiers des patients
atteints de cette maladie.?7273 De plus, ces conditions sont corrélées a une
sensibilite a la douleur accrue, a un recours plus important aux soins de sante et a
une gqualité de sommeil reduite.’#7> Une enquéte menée aupres des aidants a
permis d'etablir que plus de la moitieé d'entre eux consideraient que leur bien-étre
global (53 %) et leur sante mentale (52 %) étaient affectes par les soins qu'ils
prodiguent a des personnes atteintes de drepanocytose ® Toutefois, il est courant
que les troubles de la santé mentale ne soient pas reconnus et ne soient donc
pas traités parmi les personnes atteintes de drépanocytose et parmi leurs familles
et leurs aidants’. Les equipes de soins de santé locales doivent faire plus
d'efforts pour la préevention, le diagnostic precoce et le traitement des troubles de
la santé mentale de facon a reduire les effets de ces troubles sur les patients
atteints de drépanocytose ainsi que sur leurs familles et leurs aidants, et a
ameliorer la qualité de vie en lien avec l'etat de santé33573,

Un renforcement de la sensibilisation et de l'éducation des professionnels de
soins de santé concernant la drepanocytose hors des centres specialises est
necessaire pour garantir une reconnaissance precoce des complications
chroniques et un acces rapide a des soins adaptes,

Vous trouverez de plus amples renseignements sur la douleur chronique,
lanxiete et la dépression dans les normes de qualite Douleur chronique, Troubles
anxieux et Depression clinique de Sante Ontario.

La signification de cet énoncé de qualité
Pour les personnes atteintes de drépanocytose

Les complications chroniques de la drépanocytose peuvent avoir des effets
graves sur la santé. Votre fournisseur de soins de santé doit vous indiquer quels
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05 Complications chroniques

elements surveiller pour obtenir un traitement des que possible, au besoin. Voici
quelgues-uns des elements a surveiller :

une douleur chronique (une douleur ressentie en permanence);

e des ulceres de jambe (des lesions sur les jambes dont la guéerison est
lente);

e des troubles renaux, pulmonaires ou oculaires,

o de lanxiéte (se faire beaucoup de souci);

e une depression (un sentiment de tristesse ressenti la plupart du temps):
e un sentiment de solitude ou de detresse;

e une incapacité a dormir.

En cas de complication chronique, votre fournisseur de soins de santé doit parler
aux professionnels des soins de sante d'un centre de sante spécialise dans la
prestation de traitements aux personnes atteintes drépanocytose pour s'assurer
que vous recevez le meilleur traitement possible. Il peut aussi organiser un
rendez-vous pour vous dans ce centre.

Pour les cliniciens

Fournisseurs de soins de santé primaires et autres membres de l'équipe de soins
de santé locale : On doit surveiller l'état des personnes atteintes de
drépanocytose a la recherche de signes et de symptomes de complications
chroniques. Les patients atteints de complications chroniques doivent rapidement
consulter ou étre orientés vers un centre de traitement dedie ou autre centre
spéecialisé aux fins d'évaluation et de gestion de la maladie, au besoin.

Pour les organisations et les planificateurs des services de sante

On doit s'assurer que de la formation, des systéemes, des processus et des
ressources sont en place pour permettre aux equipes de soins de santé locales
de surveiller la situation des personnes atteintes de drépanocytose a la recherche
de signes et de symptomes de complications chroniques.

L'existence des systemes et des processus doit étre controlee pour s'assurer que
les equipes de soins de sante locales peuvent faire part des signes et des
symptomes aux centres specialisés des personnes atteintes de drépanocytose,
documenter les complications dans les dossiers medicaux des patients et
communiquer avec ces centres sur le sujet de l'évaluation et de la gestion de
l'état des patients. Il faut s'assurer que les centres spéecialisés sont en mesure
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d'offrir des consultations sous forme virtuelle grace a la teléemedecine ou d'autres
technologies.

INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L'AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

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

e Pourcentage de personnes qui souffrent de complications chroniques de la
drépanocytose et qui sont orientees rapidement vers un centre specialise
dans la drépanocytose ou un autre centre spécialise aux fins de
consultation, d'évaluation et de gestion du trouble

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour lensemble de la norme de qualite, sont
presentes a lappendice 2.
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Orientation vers les professionnels de la santé
disposant d'une expertise en matiéere de douleur
chronique

Les personnes dont la qualité de vie est grandement affectee
par la douleur chronigue due a la drepanocytose sont orientees
vers des professionnels des soins sante individuels ou vers des
centres specialises dans la douleur chronique disposant d'une
expertise relative a la douleur chronique liee a la
dréepanocytose et qui sont en mesure de proceder a des
interventions medicamenteuses et non medicamenteuses.

Sources ; American Society of Hematology (Société ameéricaine d'hématologie), 20207 |
National Heart, Lung, and Blood Institute (Institut national pour le coeur, les poumons et le
sang), 2014°

Définitions
Douleur chronique due a la drépanocytose : On considere que la douleur est

chronique si elle persiste plus de 3 mois’®”7. La douleur chronique due a la
drépanocytose peut prendre les formes suivantes?”* .

e une douleur de tissus ou d'un organe en particulier, généeralement ressentie
dans la poitrine, le dos, labdomen, les extremites, le cou ou la téte;

e une douleur neuropathique (une douleur causee par des dommages au
niveau des nerfs causes par une mauvaise irrigation sanguine ou par une
douleur et une inflammation chroniques);

e une « percee de douleur » (une percee soudaine de douleur qui ne répond
pas au traitement habituel),

e une douleur dont la cause est inconnue - il peut s'agir d'un prolongement
d'épisodes vaso-occlusifs de douleur aigué recurrents (voir énonce de
qualite n° 3).
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chronique

Interventions medicamenteuses : Les interventions medicamenteuses employees
pour le traitement de la douleur chronique en lien avec la dréepanocytose
comprennent les suivantes? :

e des anti-inflammatoires non steroidiens (AINS):

e des opioides (voir la norme de qualite Prescription d'opioides pour soulager
la douleur chronique de Sante Ontario);

e des antidepresseurs;

e des médicaments anticonvulsifs.

Pour sélectionner des medicaments pour le soulagement de la douleur, on doit
avoir recours a une approche progressive qui prend en compte les risques, les
effets néfastes potentiels des medicaments, leur efficacité, les couts pour les
patients, ainsi que les besoins et les preférences de la personne (voir la norme de
qualite Douleur chronique de Sante Ontario).

Interventions non medicamenteuses : La gestion de tous les types de douleur
chronique en lien avec la dréepanocytose peut etre ameliorée par des
interventions non meédicamenteuses, en fonction des preférences et des
réactions de la personne atteinte de cette maladie®. On peut notamment citer les
exemples suivants :

e des interventions basees sur la psychologie (p. ex., des strategies de
gestion cognitive et comportementale)’;

e des interventions physiques (p. ex., des massages,*’* de lacupuncture,®”
des exercices physiques d'intensite legere a moderee [en fonction des
tolérancesl? ou de la thérapie aquatique?).

Justification

LLa douleur chronique causée par la dréepanocytose augmente avec l'age et
affecte 40 % des jeunes et des adultes atteints par la maladie’. La douleur
chronigue est souvent associee a des troubles de la santé mentale tels que la
deépression, lanxiete, linsomnie, les troubles de stress post-traumatique et les
sentiments de désespoir, de détresse et de solitude378. Ces troubles peuvent
aggraver la douleur chronique ressentie par la personne.

La gestion de la douleur chronique chez les personnes atteintes de
drépanocytose est complexe et difficile”. Il est important que le patient et les
professionnels de la santé qui travaillent avec lui collaborent pour decider du
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chronique

meilleur plan de gestion de la douleur chronique causee par la drépanocytose’.
Pour ce faire, on doit adopter une approche personnalisee a laquelle les
professionnels des soins de sante doivent prendre part en gardant a l'esprit que la
drepanocytose est la cause de la douleur. Une gestion optimale doit comprendre
des interventions medicamenteuses et non medicamenteuses dont l'objectif est
de procurer un soulagement de la douleur, d'améliorer le fonctionnement et de
renforcer la qualité de vie globale®”.

LLa gestion de la douleur chronique, en particulier dans le contexte de la crise des
opioides, prend en pratique des formes variables (consensus du comite
consultatif). Il est primordial de croire les indications de la personne quant a la
douleur qu'elle ressent pour optimiser les resultats du traitement, parvenir a un
soulagement de la douleur adequat et maintenir ou ameliorer les resultats
fonctionnels et la qualité de vie.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de dréepanocytose

Si la douleur chronigue a un effet néfaste sur votre vie, votre professionnel des
soins de santé peut prendre rendez-vous pour vous aupres d'un medecin ou d'un
centre de sante specialise dans le traitement de la douleur chronique causee par
la drépanocytose.

Pour les cliniciens

On doit orienter les personnes dont la qualité de vie est grandement affectee par
la douleur chronique due a la drépanocytose et dont les objectifs en matiere de
controle de la douleur et de fonctionnement ne sont pas atteints, ou pour
lesquelles d'autres traitements de la douleur multimodaux ne se sont pas averes
beénefiques, vers des professionnels des soins de santé individuels ou vers un
centre specialise dans le traitement de la douleur chronique disposant d'une
expertise relative a la douleur chronigue liee a la drépanocytose. On peut aussi
orienter les patients vers un centre specialise dans la drepanocytose, qui peut a
son tour les orienter vers un centre ou des professionnels des soins de santé
appropries. Il est néecessaire de s'assurer que les professionnels des soins de
santé ou le centre vers lesquels on oriente les patients leur sont accessibles.

Au debut de leur traitement de la douleur chronique causeée par la
drepanocytose, on doit aider les patients a comprendre que des ameliorations de
leur qualité de vie et de leur fonctionnement au quotidien sont les objectifs
principaux, et gue des ameliorations dans ces domaines sont possibles alors que
la douleur reste présentes,
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Vous trouverez de plus amples renseignements sur la douleur chronique dans la
norme de qualité Douleur chronique de Santé Ontario.

Pour les organisations et les planificateurs des services de sante

Il faut s'assurer que le centre spécialise dans la douleur chronique ou les
professionnels des soins de santé individuels disposant d'une expertise relative
au traitement des personnes atteintes de douleur chronique due a cette maladie
sont disponibles. Les professionnels des soins de sante individuels et les centres
spéecialisés dans la douleur chronique peuvent étre actifs dans divers types
d'etablissements, tels que des hopitaux et des cliniques communautaires. Des
services peuvent aussi étre assures sous forme virtuelle grace a la telemedecine
ou a d'autres technologies.

INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L'AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

e Pourcentage de personnes dont la qualité de vie est affectée negativement
par une douleur chronigue due a la drepanocytose et qui sont orientees
vers des professionnels de la santé ou un centre spécialisé dans la douleur
chronique

e Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui font part d'une
amelioration de leur qualite de vie et qui recoivent un traitement aupres de
professionnels des soins de sante ou d'un centre spéecialisé dans la douleur
chronique

e Disponibilite a l'echelle locale de centres specialises dans la douleur
chronique ou de professionnels des soins de santé disposant d'une
expertise relative a la douleur chronique due a la drepanocytose

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour l'ensemble de la norme de qualite, sont
presentes a lappendice 2.
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Evaluation, information et aide psychosociales

Les personnes atteintes de drepanocytose (tout comme leurs
familles et leurs aidants, le cas echéant) doivent étre soumises
regulierement a des evaluations psychosociales pour reperer
tout besoin psychosocial ou obstacle a l'acces aux soins. On
doit offrir aux personnes dont certains besoins psychosociaux
ne sont pas satisfaits des renseignements et de l'aide pour
remedier a cette situation.

Sources ; Consensus du comité consultatif | National Heart, Lung, and Blood Institute (Institut
national pour le coeur, les poumons et le sang), 20142

Définitions

Evaluations psychosociales réguliéres : Ces évaluations doivent avoir lieu au
moins une fois par an dans le cadre d'une visite clinique de routine, ou d'une
evaluation de sante exhaustive (voir enonce de gualite n° 2). Elles peuvent aussi
étre realisees en cas de changement de l'etat psychosocial du patient (p. ex, a la
suite d'une hospitalisation). Dans la mesure du possible, on doit utiliser des outils
d'évaluation validés. Les facteurs psychosociaux suivants doivent étre evalues,
tout comme leurs effets sur 'humeur, le degré d'activité, les besoins en matiere
de développement, les resultats scolaires (le cas echeant), la situation d'emploi (le
cas echeant), le statut socioeconomique et la qualite de vie globale de la

personne atteinte de drépanocytose (ainsi que pour leurs familles et leurs aidants,
le cas echeant)?®° .

o [Effets néfastes des médicaments:

e Anxiete (voir la norme de qualiteé Troubles anxieux de Santé Ontario);

e Fatigue et syndrome d'épuisement, dans le cas des aidants;
o Déficience cognitive;

e Dépression (voir la norme de qualite Depression clinigue de Santé Ontario);
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Evaluation, information et aide psychosociales

Sentiments de désespoir, de solitude ou de détresse;
Insomnie;
Trouble de stress post-traumatique;

Isolation sociale ou solitude.

L'évaluation psychosociale doit aussi comprendre une evaluation des obstacles a
laccés a des aides en personne, ou bien sous forme numeéerique ou virtuelle.

Parmi les outils de dépistage psychosocial valides que l'on peut utiliser avec les
enfants et les adolescents atteints de drépanocytose (ainsi qu'avec leurs familles
et leurs aidants, le cas echeant) on peut citer les exemples suivants

l'outil d'évaluation psychosocial (PAT [Psychosocial Assessment Tooll), un
instrument de depistage basé sur les declarations des parents utilise pour
l'évaluation du risque psychosocial dans les familles qui comprennent des
enfants qui ont recu un diagnostic medical®®?,

linventaire de la qualité de vie pediatrique (PedsQL [Pediatric Quality of Life
Inventoryl), qui mesure la qualité de vie en lien avec la sante chez les
enfants et les adolescents en sante, et chez les personnes atteintes de
troubles aigus et chroniques en présentant une cote sommaire relative a la
sante physique et psychosociale®3®,

Parmi les outils de depistage psychosocial valides que l'on peut utiliser avec les
adultes atteints de drépanocytose (ainsi gu'avec leurs familles et leurs aidants, le
cas echeéant) on peut citer les exemples suivants

le systeme d'information pour la mesure de la qualité de vie des adultes
atteints de dréepanocytose (ASCQ-Me [Adult Sickle Cell Quality of Life
Measurementl), un systeme de mesure des resultats base sur les
declarations du patient qui permet d'évaluer les effets physiques, sociaux
et émotionnels de la drépanocytose chez les adultes®”

Le systeme d'information pour la mesure des résultats base sur les
déeclarations des patients (PROMIS [Patient-Reported Outcome
Measurement Information Systeml), un ensemble de mesures concu pour
evaluer le ressenti et le fonctionnement des patients dans le contexte de la
maladie®.
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Besoins psychosociaux : Les besoins sociaux comprennent notamment, sans s'y
limiter, ceux qui correspondent aux domaines suivantst8090-92

lacces et la mobilite (p. ex., les services et les aides sur les plans physique,
intellectuel, visuel, auditif et émotionnel, ainsi gu'en matiere de
developpement et d'apprentissage);

le fonctionnement cognitif;

lidentite culturelle (p. ex., les besoins linguistiques, les croyances et les
comportements vis-a-vis de la sante, les traditions, les rituels et les
obstacles culturels a l'acces aux soins de sante);

léducation (p. ex., les adaptations necessaires a l'école, le financement des
besoins speciaux, les bourses);

le bien-étre émotionnel;

l'emploi (p. ex., les adaptations necessaires a la protection de la sante telles
qu'une bonne attention a l'hydratation ou des pauses frequentes);

la securite financiere;
le logement;

la santé mentale;
linsertion sociale;

la spiritualite.

Information et aide : L'information et l'aide appropriées de la part des fournisseurs
de soins de sante sont definies et assurees dans le cadre d'évaluations
psychosociales regulieres. Cela comprend de linformation adaptée au
developpement de la personne et des mesures d'aide concues pour repondre a
ses besoins psychosociaux de facon a faciliter la prise de décisions eclairees sur
les soins qui lui sont apportés ou sont apportés a son enfant. On peut notamment
citer les exemples suivants :

linformation relative aux services et aux aides accessibles a la personne
(p. ex, les services fournis par les travailleurs sociaux, les gestionnaires de
cas, les intervenants pivots et les psychologues),

une aide a la communication avec les services de sante mentale qui
assurent des interventions fondéees sur la psychologie (p. ex., des strategies
de gestion cognitive et comportementale)’;

une aide a la communication avec les services communautaires et sociaux
(p. ex., des approches consultatives telles que la thérapie axee sur les
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solutions®94 et la therapie du recit,® les services de conseil informel et les
services d'orientation des patients)?394

une aide a la communication avec les services qui offrent des adaptations
sociales et sur le plan de la sante aux personnes handicapees ou ayant des
besoins speciaux (p. ex., les services communautaires, les services d'aide
aux adaptations dans les contextes de l'education et de l'emploi, le
logement);

une aide a la communication avec des services d'aide par les pairs, si la
personne le souhaite. Ces services peuvent comprendre des services
d'aide assurée par les pairs, individuellement ou en groupe, des services
d'encadrement et de mentorat et des services de defense des droits
apportés pour aider la personne (ainsi que sa famille et ses aidants, le cas
echeant) a s'orienter au sein des systemes et parmi les ressources
disponibles. Ils peuvent etre assures par des organismes benevoles et
communautaires, tels que des groupes ou des organismes caritatifs precis
offrant des services d'aide® (p. ex, Association de la drepanocytose de

L Ontario [Sickle Cell Association of Ontariol [en anglais seulement] et le
Groupe de sensibilisation a la drepanocytose de [Ontario [Sickle Cell
Awareness Group of Ontariol [en anglais seulementl);

une aide a la communication avec des services d'aide aux aidants (p. ex.,
des services ou des groupes d'aide a la famille et aux aidants ou des
services de releve), si la famille et les aidants souhaitent obtenir une aide
de ce type;

de linformation sur l'acces aux aides et aux services auxqguels ils pourraient
étre admissibles, ainsi que sur les modalites de demande et d'obtention de
la documentation necessaire pour acceder a ces aides et a ces services

(p. ex., les services de développement a lintention des adultes assures par
les Services de ['Ontario pour les personnes ayant une déficience
intellectuelle et les prestations financiéres telles que le credit d'impot pour
personnes handicapees, le programme ontarien de soutien aux personnes
handicapees et les prestations d'invalidité du Regime de pensions du
Canada)

Justification

La drepanocytose est une maladie chronique et souvent debilitante qui présente
des difficultés pour le bien-étre physique, emotionnel et social : ces difficultes
commencent des la naissance et se poursuivent tout au long de la vie.?° Dans la
mesure ou il s'agit d'un trouble genetique present des la naissance, il est
probable que la drépanocytose affecte certains facteurs de développement au
cours de la premiere enfance et de la petite enfance, ce qui a des implications
pour le fonctionnement cognitif et psychosocial.?” De plus, la drépanocytose peut
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constituer un fardeau social important (du fait d'un large éventail de facteurs de
stress et de sources de detresse psychologique, de problemes
comportementaux et de difficultes relatives aux relations et au fonctionnement
social) pour les personnes concernees, ainsi que pour leurs familles et leurs
aidants, dans des contextes varies?®9°, Ces difficultées peuvent retarder la puberte,
limiter la participation a des activités de loisir, augmenter labsentéisme a l'école
et au travail, limiter le fonctionnement social et mener a une reduction de la
qualite de vie des personnes atteintes de drépanocytose.®®

Les parents de jeunes atteints de drepanocytose peuvent ressentir des
symptomes de depression et d'anxiéte dus a de nombreux facteurs de stress,
notamment en lien avec la decouverte du diagnostic et ses implications, les
risques medicaux, les couts de soins de sante, le temps necessaire pour recevoir
des soins et se rendre aux rendez-vous, les obstacles a l'acces aux soins et le
risque de reduction de l'espéerance de vie de leurs enfants.

Par consequent, la gestion de la dréepanocytose nécessite une approche
coordonnée et holistique a laquelle participe toute l'equipe interprofessionnelle
reunissant des fournisseurs de soins dont les spécialites sont variées, ainsi que les
services communautaires et sociaux pertinents.?® Des évaluations psychosociales
regulieres realisees lors des consultations cliniques et s'appuyant sur un outil de
depistage psychosocial valide sont indispensables pour s'assurer gue les besoins
psychosociaux des personnes atteintes de drépanocytose (ainsi que ceux de
leurs familles et de leurs aidants, le cas echéant) sont définis et satisfaits. Un
dépistage regulier permet de proceder a des interventions précoces et d'offrir de
linformation et de l'aide en temps opportun®.,

La signification de cet énoncé de qualité
Pour les personnes atteintes de drépanocytose

Il peut étre difficile de vivre avec la drépanocytose. C'est pourquoi, au moins une
fois par an, votre fournisseur de soins de santé doit vous poser des questions sur
votre santé mentale et votre bien-étre global. On doit vous demander
notamment

e SiVOUS VOUS sentez souvent triste ou inquiet;
e sjvous avez de la difficulté a dormir;
e SiVOUS vous sentez seul;

e Sivous étes inquiet au sujet de l'école ou du travail.
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Une fois que votre fournisseur de soins de sante sait comment vous vous sentez,
il sera en mesure de vous indiguer quels services et quelles aides pourraient vous
étre utiles, si vous souhaitez en benéficier.

Pour les aidants

Vous pourriez aussi rencontrer des difficultées de temps en temps. Par
conseguent, un membre de l'equipe de soins de sante de la personne atteinte de
dréepanocytose devrait vous poser des questions sur votre santé mentale et votre
bien étre une fois par an. On devrait aussi vous fournir des renseignements et des
services d'aide qui pourraient vous étre utiles si vous souhaitez en benéficier.

Pour les cliniciens

On doit s'assurer que les personnes atteintes de dréepanocytose (tout comme
leurs familles et leurs aidants, le cas echéant) sont soumises regulierement a des
évaluations psychosociales pour reperer tout besoin psychosocial ou obstacle a
l'acces aux soins (voir la déefinition de « besoins psychosociaux »). Les evaluations
psychosociales doivent étre realisees avec compassion et respect a l'égard de la
culture et de l'identité ethnique de la personne (ainsi que de celles de sa famille
et de ses aidants, le cas echeant). Il est necessaire de construire un
environnement propice a la confiance (voir la definition du terme « établissement
de liens de confiance » dans l'enonce de qualité n° 1) pour la personne atteinte
drépanocytose (ainsi que pour sa famille et ses aidants, le cas echéant). En faisant
preuve d'un intérét sincere pour sa santé et son bien-étre, on lui permettra de se
montrer ouvert lors des évaluations psychosociales et de demander de laide, au
besoin. Les besoins psychosociaux definis doivent étre intégres au plan de soins
de la personne.

On doit aider les personnes atteintes de drepanocytose (ainsi que leurs familles et
leurs aidants, le cas echeant) a demander et a obtenir des documents
necessaires a l'acces a des services de developpement et a des prestations
financieres. En adoptant une pratique fondée sur les points forts en impliquant
activement la personne atteinte de dréepanocytose (ainsi que sa famille et ses
aidants, le cas eéchéant) dans la poursuite des resultats visés d'une fagcon qui met
ses forces a profit (voir annexe 4, Principes directeurs, Pratique fondee sur les
points forts). Le cas echéant, on procedera a des orientations.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Il faut s'assurer que les fournisseurs de soins de sante disposent des
competences, des outils et des ressources necessaires a l'évaluation et a la prise
en charge des besoins psychosociaux non satisfaits des personnes atteintes de
drépanocytose (ainsi que de leurs familles et de leurs aidants, le cas echeant). On
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doit s'assurer que les aides et les renseignements pertinents sont disponibles et
accessibles aux personnes atteintes de dréepanocytose (ainsi qu'a leurs familles et
a leurs aidants, le cas echeant). Il peut s'agir, par exemple, de l'acces a des
modeles de services de santé primaires fondés sur le recours a une equipe
reunissant des fournisseurs de soins de sante (p. ex., des travailleurs sociaux) a
meéme de fournir une aide et des renseignements psychosociaux. On doit
s'assurer que les fournisseurs de soins de sante, notamment les travailleurs
sociaux, ont acces a des espaces cliniques dans lesquels il est possible dassurer
des soins tenant compte des traumatismes.

INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L'AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

» Pourcentage de personnes atteintes de drepanocytose (y compris leurs
familles et leurs aidants) qui indiquent qu'elles sont recues chaque année
pour des evaluations psychosociales

» Pourcentage de personnes atteintes de drepanocytose (y compris leurs
familles et leurs aidants) qui indiquent qu'elles recoivent des
renseignements et de laide pour réepondre a leurs besoins psychosociaux
qui ne sont pas satisfaits

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour lensemble de la norme de qualite, sont
présentes a l'appendice 2.
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Transition des jeunes vers les services aux adultes

Les jeunes atteints de dréepanocytose ont un fournisseur de
soins de sante dedie pour les accompagner dans la transition
des services de soins de sante aux jeunes vers les services aux
adultes. Le fournisseur collabore avec le jeune (ainsi qu'avec
ses parents et ses aidants, le cas echeant) pour coordonner les
soins qu'il recoit et lui apporter de '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 echeant)
confirme que la transition est achevee.

Sources ; Association canadienne des centres de santé pediatrique, 2016 | CanChild Centre
for Childhood Disability Research (Centre CanChild pour la recherche sur le handicap chez
les enfants), 2009™* | National Institute for Health and Care Excellence (Institut national pour
'excellence dans les domaines de la sante et des soins), 20162

Définitions

Jeunes : Personnes de 15 a 24 ans'?3'%4 Certaines jeunes personnes preferent les
termes « jeunes » ou « jeunes adultes » (consensus du comité consultatif).

Fournisseur de soins de santé dedié pour la transition des services aux jeunes
vers les services aux adultes : Parmi les fournisseurs de soins de sante de la
personne, un en particulier fournit des soins et de l'aide au jeune (ainsi qu'a ses
parents ses aidants, le cas echéant) et accepte le role de coordination de la
transition du jeune vers les services aux adultes.®* On désigne ce fournisseur au
cours des premieres etapes (la planification peut commencer des la petite
enfance, au moins 10 ans avant le 18 anniversaire du patient). L'identité de cette
personne peut changer au fil du temps, dans la mesure ou le processus de
transition est souvent tres long. Le jeune (ainsi que ses parents et ses aidants, le
cas echeéant) participe au choix du fournisseur de soins qui occupera ce role. Dans
certains cas, il peut s'agir d'un infirmier, d'un travailleur social ou d'un fournisseur
de soins de santé primaires. Dans d'autres cas, ce fournisseur peut se voir
attribuer un titre tel que « responsable de l'orientation pour la transition »,
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« responsable de la transition », « coordonnateur de la transition », « travailleur de
la transition » ou « gestionnaire de cas ».

Bien que les fournisseurs de soins de santé de la personne partagent la
responsabilitée de la transition du jeune vers les services aux adultes, le
fournisseur de soins de sante dedie a la gestion de ce processus supervise et
coordonne cette transition et apporte son aide dans ce cadre.’*? |l s'agit de la
personne-ressource principale pour la communication avec les autres
fournisseurs, en particulier si le jeune recoit des soins aupres de plus d'un service
ou fournisseur. Il organise les rendez-vous du jeune patient, lui apporte son aide,
protege ses droits et le guide vers d'autres services et d'autres sources d'aide. Il
apporte aussi son aide aux parents et aux aidants du jeune patient, le cas echeant.
Plus genéralement, il s'assure quiil n'y a pas d'interruption dans le processus de
transition.

Le fournisseur de soins de santé dedie est impliqué dans le processus de
transition pendant toute sa durée : il aide le jeune patient jusqu'a une date établie
avec ce dernier (et avec ses parents et ses aidants, le cas echéant). Quand le
Jeune patient (ou ses parents et ses aidants, le cas échéant) est prét a affirmer que
la transition est acheveée, les responsabilites de ce fournisseur (si ses services sont
offerts a de jeunes patients) passent a un service de soins de sante aux adultes ou
a un autre fournisseurt,

Transition : Il s'agit des déplacements méthodiques et planifies des adolescents
et des jeunes adultes qui doivent passer a des services de soins de santé aux
adultes, un processus qui peut comporter ou non le transfert vers un nouveau
fournisseurt©>1°,

Justification

Les personnes atteintes de drepanocytose doivent recevoir des soins adequats
tout au long de leur vie, et les transitions entre différents services et fournisseurs
de soins de sante doivent se faire sans interruption de ces services. Les progres
en matiere de traitement ont mene a une hausse de l'espéerance de vie de ces
personnes : il est donc crucial de renforcer les capacites disponibles au sein du
systéme de soins de santé aux adultes de fagon a assurer une bonne continuite
de soins aux jeunes lors de leur transition vers les soins aux adultes®.

La transition vers les soins de santé aux adultes est un processus essentiel et
difficile pour les jeunes atteints de dréepanocytose ainsi que pour leurs parents et
leurs aidants® Il s'agit souvent d'un processus compliquée par des obstacles a
'acces aux soins de sante, qui peuvent comprendre des problemes de
communication et de coordination entre le jeune patient et ses fournisseurs de
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soins de santé ainsi que par un manque d'aides et de ressources axees sur la
personne et la famille (consensus du comité consultatif)*71°%, En désignant un
fournisseur de soins de santé que le jeune patient (ainsi que ses parents et ses
aidants, le cas echéant) connait et en qui il a confiance pour superviser la
planification et la coordination de la transition peut mener a une expeérience plus
positive, a une plus grande assiduite dans le contexte des services de soins aux
adultes, et a de meilleurs resultats™19,

Les jeunes nouveaux arrivants au Canada qui operent une transition vers les
services de soins aux adultes sont souvent confrontées a des difficultes telles que
labsence d'un réseau d'aide, developpe avec les services de santé aux enfants et
aux jeunes parmi les personnes qui ont vecu au Canada pendant la majeure
partie de leur vie (consensus du comité consultatif).

Vous trouverez de plus amples renseignements sur la transition des services de
soins pour les jeunes aux services pour les adultes dans la norme de qualite
Transition des services de soins de sante pour les jeunes aux services de soins de
sante pour adultes de Sante Ontario.

La signification de cet énoncé de qualité
Pour les jeunes, leurs parents et leurs aidants

Votre fournisseur de soins de sante doit vous faire participer a la sélection d'un
fournisseur de soins de sante unique qui supervisera la transition des soins de
santé pour les jeunes aux services de soins de santé pour adultes. Il doit s'agir
d'une personne que vous connaissez et en qui vous avez confiance. Cette
personne doit collaborer avec vous pour coordonner votre passage vers les
services aux adultes. Elle doit vous aider a fixer des rendez-vous et vous apporter
son assistance jusqu'a ce que vous consideériez que la transition est achevee. Si
cette péeriode dure longtemps, il se pourrait qu'au fil du temps plus d'un
fournisseur de soins de sante assure cette responsabilite.

Pour les cliniciens

On doit collaborer avec le jeune patient (et avec ses parents et ses aidants, le cas
echeant) pour designer un fournisseur de soins de sante dedie a la transition des
services de soins de santé pour les jeunes aux services de soins de santée pour
adultes. On jouera ensuite ce role ou on collaborera avec le fournisseur qui le
remplit pour coordonner les soins ou apporter une aide au jeune patient (ainsi
qu'a ses parents et ses aidants, le cas echeant) tout au long du processus de
transition, jusqu'a ce qu'il considere que la transition est achevee.
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Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

On doit s'assurer que des systemes, des processus et des ressources sont en
place pour permettre aux jeunes de bénéficier de l'aide d'un fournisseur de soins
de sante dedie dans le cadre de leur transition hors des services axes sur les
Jeunes, tout au long du processus, jusqu'a ce que ce gu'il soit acheve.

INDICATEURS DE QUALITE : MANIERE DE MESURER
L’AMELIORATION PAR RAPPORT A CET ENONCE

e Pourcentage de jeunes atteints de dréepanocytose qui procedent a une
transition pour quitter les services de soins de sante offerts aux jeunes et
béneficient de laide d'un fournisseur de soins de sante dedie dans le cadre
de ce processus

e Pourcentage de jeunes atteints de dréepanocytose qui procedent a une
transition pour quitter les services de soins de santé offerts aux jeunes (y
compris leurs et leurs aidants, le cas écheant) qui considérent que les soins
qui leur sont fournis sont coordonneés de fagon adéquate par le fournisseur
de soins de sante dedie

Les details de mesure de ces indicateurs, ainsi que les indicateurs qui permettent
de mesurer les objectifs globaux pour lensemble de la norme de qualite, sont
presentes a lappendice 2.
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Appendice 1. A propos de cette norme de qualité

Comment utiliser cette norme de qualité

Les normes de qualité informent les patients, les cliniciens et les organismes sur
ce a quoi ressemblent des soins de grande qualité pour les problemes de santé
ou les processus juges prioritaires pour lameélioration de la qualité en Ontario.
Elles sont fondees sur les meilleures données probantes.

Vous trouverez ci-dessous des conseils sur la fagcon d'utiliser les normes de
qualite et les ressources qui y sont associees.

Pour les personnes atteintes de drépanocytose

Cette norme de qualite consiste en des enonces de gqualite. Ces derniers
decrivent a quoi ressemblent des soins de grande qualite pour les personnes
atteintes de drepanocytose.

Dans chaque énonce de qualité, nous avons inclus de linformation sur ce que ces
enonces signifient pour vous, en tant que patient.

De plus, vous voudrez peut-étre telecharger ce guide du patient sur la
drépanocytose, pour vous aider, vous et votre famille, a avoir des conversations
éclairées avec vos fournisseurs de soins de santé. A lintérieur, vous y trouverez
des informations et des questions que vous voudrez peut-étre poser lorsque
vous travaillerez ensemble a la préparation du plan de vos soins.

Pour les cliniciens et les organismes

Ces énonces de qualite a lintérieur de cette norme de qualite décrivent a quoi
ressemblent des soins de grande qualité pour les personnes atteintes de
drépanocytose. Ils sont fondés sur les meilleures donnees probantes et congus
pour vous aider a savoir quoi faire pour réduire les écarts et les variations dans les
soins.

De nombreux cliniciens et organismes offrent déja des soins de grande qualite
fondés sur des données probantes. Cependant, certains eléments de vos soins
peuvent étre ameliorées. Cette norme de qualité peut servir de ressource pour
vous aider a prioriser et a mesurer les efforts d'améelioration.

Des outils et des ressources pour vous soutenir dans vos efforts d'amélioration de
la qualité accompagnent chague norme de qualite. Ces ressources comprennent
des indicateurs et leur définitions (appendice 2). La mesure est la clé de
lamelioration de la qualité. La collecte et l'utilisation de données lors de la mise
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en ceuvre d'une norme de gualité peuvent vous aider a évaluer la qualite des
soins que vous dispensez et a cerner les lacunes dans les soins et les domaines a
ameliorer.

Il existe également un certain nombre de ressources en ligne pour vous aider,
notamment :

e Notre guide du patient sur la drepanocytose, que vous pouvez partager
avec les patients et les familles pour les aider a avoir des conversations
avec vous et leurs autres fournisseurs de soins de sante. Veuillez mettre a
la disposition des gens le guide du patient ou vous prodiguez les soins;

e Nos ressources de mesure, qui comprennent notre guide de mesure des
spécifications techniques pour les indicateurs dans cette norme de qualite,
et notre diaporama « dossier d'amelioration » pour vous aider a expliquer
pourquoi cette norme a ete creee et les donnees qui la soutiennent;

e Notre resume, qui resume la norme de qualité et comprend des liens vers
des ressources et des outils utiles;

e Notre Guide de demarrage, qui comprend des liens vers des modeles et
des outils pour vous aider a mettre en pratique les normes de qualite. Ce
guide vous montre comment planifier, mettre en ceuvre et soutenir les
changements dans votre pratique;

e Quorum, qui est une communaute en ligne vouee a lamélioration de la
qualité des soins en Ontario. C'est un endroit ou les fournisseurs de soins
de sante peuvent echanger de linformation et se soutenir mutuellement.
Le site comprend des outils et des ressources pour vous aider a mettre en
ceuvre les enonces de qualitée dans chaque norme;

e | outil devaluation de l'impact sur lequite en matiere de sante, qui peut
aider votre organisation a examiner comment les programmes et les
politiques ont un impact différent sur les groupes de population. Cet outil
peut aider a maximiser les effets positifs et a réduire les effets negatifs,
dans le but de reduire les inegalites en matiere de sante entre les groupes
de population.

Comment le systéme de santé peut appuyer la mise en ceuvre

Pendant que vous travaillez a la mise en ceuvre de cette norme de qualite, il peut
y avoir des moments ou vous trouvez difficile de fournir les soins déecrits en raison
d'obstacles ou de lacunes au niveau du systeme. Ces difficultes ont éte cernées
et documentéees dans le cadre de l'élaboration de la norme de qualite, qui
comprenait une vaste consultation aupres de professionnels de la sante et de
conseillers chevronnés et un examen minutieux des donneées probantes
disponibles et des programmes existants. Bon nombre des leviers du
changement du systeme relevent de Sante Ontario, et c'est pourquoi nous
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continuerons de travailler pour eliminer ces obstacles afin d'appuyer la mise en
ceuvre de normes de gualite. Nous mobiliserons et soutiendrons egalement
d'autres partenaires provinciaux, y compris le ministere de la Sante ou d'autres
ministeres concernes, dans le cadre d'initiatives strategiques visant a combler les
lacunes au niveau du systeme.

Entre-temps, il y a de nombreuses mesures que vous pouvez prendre de votre
propre chef. Prenez connaissance de la norme et agissez la ou vous le pouvez.
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Appendice 2. Mesure a l'appui de l'amélioration

Le Comité consultatif sur la norme de qualité « Dréepanocytose : Soins aux
personnes de tous ages » a déefini six indicateurs pour cette norme de qualite. Ces
indicateurs peuvent servir a la surveillance des progres en matiere d'amelioration
des soins apportes aux Ontariens atteints de drepanocytose. Certains indicateurs
peuvent étre observeés a l'échelle de la province, alors que d'autres peuvent étre
observes uniqguement par le biais de donnees recueillies a l'echelon local.

L 'utilisation de donnees correspondant a ces indicateurs vous aidera a evaluer la
qualité des soins fournis et de l'efficacite de vos efforts d'amélioration de la
qualite. Nous realisons gue la liste des indicateurs inclus dans la norme est
longue. Ces indicateurs sont indiques a titre d'exemple : il peut étre utile de creer
vos propres indicateurs d'amélioration de la qualité en fonction des besoins de la
population que vous servez. Nous vous recommandons de définir des domaines
de priorite dans la norme de qualite, puis d'utiliser un ou plusieurs des indicateurs
connexes pour evaluer et orienter vos efforts d'amelioration de la qualite.

Vous pouvez envisager de recueillir des donnees et de mesurer les indicateurs
sous l'angle de plusieurs stratifications de ['equité pertinentes et adaptees pour la
population que vous servez, par exemple, le statut socioeconomique des patients
et leurs caracteristiques demographigues. Il peut s'agir de renseignements sur
lage, les revenus de la famille, la region et les caracteristiques geographiques, le
niveau d'education, la langue, lidentite ethnique et le genre. Vous trouverez plus
de considérations sur l'equité a lannexe 4, Principes directeurs, Facteurs sociaux
determinants pour la sante.

Notre guide de mesure fournit plus d'informations et des étapes concretes sur la
facon d'intégrer la mesure dans votre travail de planification et d'ameélioration de
la qualite.

Mesurer le succés de cette norme de qualité
Indicateurs pouvant étre mesurés a l'aide de données provinciales

Pourcentage de personnes qui ont effectué une visite imprévue dans un service
d'urgence pour un trouble lié a la drépanocytose

e Dénominateur : nombre total d'Ontariens atteints de dréepanocytose
e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui se

sont rendues dans un service d'urgence pour un trouble lie a la
drépanocytose
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e Sources des donnees : Base de données sur les conges des patients
(BDCP), Systeme d'information ontarien sur la sante mentale (SNISA)

Pourcentage de visites imprévues repetées dans un service d'urgence pour un
trouble lié a la drépanocytose dans les 30 jours
e Dénominateur : nombre total d'Ontariens atteints de dréepanocytose qui se
sont rendus dans un service d'urgence

e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui se
sont a nouveau rendues dans un service d'urgence pour un trouble lie a la
drepanocytose

e Sources des donnéees: BDCP, SNISA

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui se sont rendues dans
un service d'urgence pour une raison liee a la santé mentale

e Dénominateur : nombre total d'Ontariens atteints de dréepanocytose

e Numérateur : nombre de personnes comprises dans le denominateur qui
se sont rendues dans un service d'urgence pour une raison liee a la sante
mentale

e Sources des données : BDCP, SNISA

Pourcentage de personnes qui ont été hospitalisées pour un trouble lié a la
drépanocytose

e Dénominateur : nombre total d'Ontariens atteints de drepanocytose

e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui ont
ete hospitalisees pour un trouble en lien avec la dréepanocytose

e Sources des données : BDCP, SNISA

Indicateurs ne pouvant étre mesurés qu'a l'aide de données locales

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui font part d'une
ameélioration de leur qualité de vie

e Deénominateur : nombre total de personnes atteintes de drepanocytose

o Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui font
part d'une amelioration de leur qualite de vie

e Source de données : collecte de donnees locales grace a une engquéte
meneée aupres des patients
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Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui indiquent étre
satisfaites de leur interaction avec leur fournisseur de soins de santé

e Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose

e Numérateur: nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
indiquent étre satisfaites de leur interaction avec leur fournisseur de soins
de sante

e Source de donneées : collecte de donnees locales grace a une enquéte
menée aupres des patients

Comment mesurer 'amélioration pour des énonceés spécifiques
Enoncé de qualité 1: Racisme et racisme anti-Noirs

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui indiquent qu'elles
regoivent 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 préjuges

e Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose

e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
indiquent gqu'elles benéficient de soins assures par des fournisseurs de
soins de santé et un systeme de soins de sante exempts de racisme, de
racisme anti-Noirs, de discrimination et de prejuges

e Source de données : collecte de donnees locales grace a une enquéte
menée aupres des patients

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

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

e Deénominateur : nombre total de personnes atteintes de drepanocytose

e Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
doivent recevoir une fois par an une évaluation de santé exhaustive assuree
par une equipe de soins interprofessionnelle dans un centre spécialise
dans la drépanocytose

e Source de données : collecte de donnéees locales grace a une enquéte
meneée aupres des patients ou dans les dossiers medicaux electroniques

Drépanocytose Soins aux personnes de tous ages | 64



APPENDICE 2 SUITE DE LA PAGE PRECEDENTE

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

Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de dréepanocytose qui
ont bénéficie d'une évaluation de sante exhaustive

Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
disposent d'un plan personnalise et axe sur la personne

Source de donnees : collecte de données locales grace a une enquéte
meneée aupres des patients ou dans les dossiers medicaux electroniques

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

Denominateur : nombre total de personnes atteintes de drepanocytose qui
ont bénéficie d'une évaluation de santé exhaustive et disposent d'un plan
de soins

Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur dont le
cercle de soins a recu les resultats de 'évaluation de santé exhaustive et le
plan de soins

Source de données : collecte de données locales grace a une enguéte
menee aupres des patients ou dans les dossiers medicaux electroniques

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

Pourcentage de personnes atteintes 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)

Déenominateur : nombre total de personnes atteintes de drepanocytose qui
se rendent dans un service d'urgence ou un hopital pour un episode vaso-
occlusif de douleur aigue

Numerateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui se
voient attribuer une cote de 1 ou 2 sur lETG

Sources des donnees : SISNA
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Pourcentage de personnes atteintes drepanocytose 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 arrivee

e Deéenominateur : nombre total de personnes atteintes de drepanocytose qui
se rendent dans un service d'urgence ou un hopital pour un episode vaso-
occlusif de douleur aigue

e Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur dont le
traitement commence dans les 30 minutes suivant le triage ou dans les
60 minutes suivant leur arrivee

e Sources des données : SISNA

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui ont recu leur conge
de I'hdpital et qui regoivent des renseignements sur la fagon de poursuivre la
gestion de leur épisode de douleur aigué, ainsi que sur les soins de suivi et l'aide
gu'ils peuvent recevoir de leur fournisseur de soins de santé

e Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose qui
ont recu leur conge de 'hopital pour un épisode vaso-occlusif de douleur
aigue

e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur et quii
recoivent des renseignements sur la facon de poursuivre la gestion de leur
episode de douleur aigué, ainsi que sur les soins de suivi et l'aide qu'ils
peuvent recevoir de leur fournisseur de soins de sante

e Sources des donnees : BDCP, collecte de données locales grace a une
enquéte meneée aupres des patients

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

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 l'Echelle canadienne de triage et de gravité (ETG), et qui sont regues
par un medecin pour une évaluation initiale dans les 5 minutes suivant le triage
(pour une cote de 1 sur 'ETG) ou dans les 15 minutes suivant le triage (pour une
cote de 2 sur lETG)
e Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose qui
se rendent dans un service d'urgence ou un hopital pour une complication
aigué de la drepanocytose presentant un danger de mort
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Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui se
voient attribuer une cote de 1 ou 2 sur lETG et qui sont recues par un
médecin dans les 5 minutes suivant le triage (pour une cote de 1 sur lETG)
ou dans les 15 minutes du triage (pour une cote de 2 sur IETG)

Sources des données : SISNA

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

Dénominateur : nombre total de personnes qui ont recu un diagnostic de
complication aigué de la drepanocytose presentant un danger de mort

Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur et dont
le trouble est gere dans le cadre d'un traitement personnalise et d'un plan
de surveillance

Source de données : collecte de données locales dans les dossiers
medicaux electroniques

Enoncé de qualité 5 : Complications chroniques

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

Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose

Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur dont les
equipes de soins locales assurent une surveillance des signes et des
symptomes de complications chroniques

Source de données : collecte de donneées locales dans les dossiers
medicaux electroniques

Pourcentage de personnes qui souffrent de complications chroniques de la
drépanocytose et qui sont orientées rapidement vers un centre spécialise dans la
drépanocytose ou un autre centre spécialisé aux fins de consultation,
d'évaluation et de gestion du trouble

Dénominateur : nombre total de personnes qui souffrent de complications
chroniques de la dréepanocytose

Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui sont
orientées rapidement vers un centre specialise dans la drépanocytose ou
un autre centre spécialisé aux fins de consultation, d'évaluation et de
gestion de leur trouble
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e Source de données : collecte de données locales dans les dossiers
medicaux electroniques

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

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

e Deéenominateur : nombre total de personnes dont la qualiteé de vie est
affectée negativement par une douleur chronique due a la drépanocytose

e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui sont
orientées vers des professionnels des soins de santé ou un centre
specialise dans la douleur chronique

e Source de données : collecte de données locales dans les dossiers
medicaux electroniques

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose qui font part d'une
ameélioration 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

e Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose

e Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui font
part d'une amelioration de leur qualitée de vie et qui recoivent un traitement
aupres de professionnels des soins de sante ou d'un centre spéecialise dans
la douleur chronigque

e Source de donnees : collecte de donnees locales grace a une enquéte
menée aupres des patients

Disponibilité a '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

e Source des données : collecte de donnees locales
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Enoncé de qualité 7 : Evaluation, information et aide psychosociales

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

Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose (y
compris leurs familles et leurs aidants)

Numerateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
indiquent qu'elles sont recues chague année pour des evaluations
psychosociales

Source de donnees : collecte de donnees locales grace a une enquéte
meneée aupres des patients

Pourcentage de personnes atteintes de drépanocytose (y compris leurs familles
et leurs aidants) qui indiguent qu'elles recoivent des renseignements et de l'aide
pour répondre a leurs besoins psychosociaux qui ne sont pas satisfaits

Dénominateur : nombre total de personnes atteintes de drépanocytose (y
compris leurs familles et leurs aidants)

Numeérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
indiquent qu'elles recoivent des renseignements et de l'aide pour repondre
a leurs besoins psychosociaux qui ne sont pas satisfaits

Source de donnees : collecte de données locales grace a une enquéte
meneée aupres des patients

Enoncé de qualité 8 : Transition des jeunes vers les services aux adultes

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
l'aide d'un fournisseur de soins de santé dédié dans le cadre de ce processus

Dénominateur : nombre total de jeunes atteints de drépanocytose qui
procedent a une transition pour quitter les services de soins de sante
offerts aux jeunes

Numerateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
beneficient de l'aide d'un fournisseur de soins de sante dedie dans le cadre
du processus de transition

Source de données : collecte de données locales grace a une enguéte
menée aupres des patients ou dans les dossiers medicaux electroniques
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Pourcentage de jeunes atteints de drépanocytose qui procedent 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 fagon adéquate par le fournisseur de soins de santé dédié
e Dénominateur : nombre total de jeunes atteints de drépanocytose qui
procedent a une transition pour quitter les services de soins de sante
offerts aux jeunes

e Numérateur : nombre de personnes incluses dans le denominateur qui
indiquent que la coordination de leurs soins par leur fournisseur de soins de
santé déedie est adéquate

e Source de données : collecte de donnees locales grace a une enquéte
menée aupres des patients
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Appendice 3. Glossaire

Adultes : Personnes de 18 ans et plus.

Aidant ;: Une personne qui assure des soins et de l'aide a titre béneévole et non
professionnel : il peut s'agir d'un parent, d'un autre membre de la famille, d'un
ami, ou de toute autre personne déesignee par la personne atteinte de
drepanocytose. Parmi les autres termes employes couramment pour decrire ce
role, on peut citer les suivants : « partenaires de soins », « aidant naturel »,

« proche aidant », « soignant naturel » et « principal fournisseur de soins ».

Centre specialise dans la drépanocytose : Il s'agit d'un centre qui offre des soins
preventifs et specialises aux personnes atteintes de drépanocytose. Ce centre est
integré a l'équipe de soins locale du patient, composee des autres fournisseurs
de soins de sante concernes par le traitement relatif a la drépanocytose (p. ex,
des fournisseurs de soins de sante individuels ou des centres de petite taille), et il
est en communication avec cette derniere de fagon a fournir de l'aide et a assurer
des soins collaboratifs.

Drépanocytose : Ce terme designe l'ensemble des genotypes de drépanocytose,
y compris lanemie drépanocytaire (un terme qui designe les troubles cliniques
similaires HbSS et HbS B-0-thalassemies), ainsi que des troubles heterozygotes
combinés (tels que les HbSC, HbSD et HbS B+-thalassemies). L'état de porteur de
'hemoglobine S (HbAS ou trait drepanocytaire) ne constitue pas une forme de
dréepanocytose?.

Enfants et adolescents : Personnes de moins de 18 ans.

Episode vaso-occlusif de douleur aigué ;: On désigne aussi cette situation par les
termes « crise vaso-occlusive » et « episode vaso-occlusif ». Il s'agit d'un épisode
recurrent de douleur intense et aigue du a une occlusion vasculaire (des amas de
drepanocytes qui creent des obstructions dans les vaisseaux sanguins),
generalement dans les os ou la moelle osseuse. Lors d'un episode, les patients
ressentent une douleur terrible, dont l'apparition peut étre soudaine ou
progressive, generalement dans les extremités, la poitrine ou le dos. On dit
souvent que cette douleur est comparable a celle ressentie en cas de cancer,
voire pire, ce qui peut étre du a la douleur osseuse constatee dans le cadre de
certains cancers comme dans la plupart des épisodes vaso-occlusifs de douleur
aigué'?. Un episode peut aussi survenir en méme temps que d'autres
complications aigués de la drépanocytose. Un épisode vaso-occlusif de douleur
aigué dans d'autres parties du corps, telles que la téte ou l'abdomen, peut porter
a croire a tort a d'autres complications aigues (voir enonce de qualite n® 4). Par
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consequent, l'étiologie de la douleur doit étre établie pour exclure d'autres
causes potentielles.

Equipe de soins de santé locale : Cette équipe comprend des fournisseurs de
soins de santé primaires, des fournisseurs de soins de santé communautaires et a
domicile, d'autres medecins spécialises et fournisseurs de soins de santé
individuels, ainsi que des centres de plus petite taille qui assurent des soins et
fournissent de l'aide aux personnes atteintes de dréepanocytose en dehors de leur
centre de traitement dedie ou autre centre specialise. L'equipe de soins de sante
locale du patient collabore avec son centre specialise pour surveiller les signes et
les symptomes de complications chroniques.

Famille : Il s'agit des personnes les plus proches de quelqu'un du point de vue
des soins et de l'affection, et qui connaissent le mieux cette personne. Il peut
s'agir de la famille biologique, de la famille par alliance, ou d'une famille choisie et
d'amis. C'est la personne qui déefinit qui fait partie de sa famille et qui participera a
Ses soins.

Fournisseurs de soins de sante : Il s'agit des personnes qui pratiquent des
professions reglementees comme celles qui pratiquent des professions non
réglementées (p. ex., le personnel administratif, les travailleurs charges du soutien
comportemental, les specialistes pour enfants, les employes des services de
loisirs, le personnel responsable des soins spirituels, le personnel de transport
des patients et les benévoles).

Jeunes ;. Personnes de 15 a 24 ans'?3'°4, Certaines jeunes personnes preferent les
termes « jeunes » ou « jeunes adultes » (consensus du comité consultatif).

Mandataire spécial : Il s'agit d'une personne nommee pour prendre des decisions
au nom d'une autre personne en vertu d'une « procuration relative au soin de la
personne ».

Parents et aidants, le cas échéant : Il s'agit des personnes qui assurent des soins
ou une tutelle legale pour le jeune, ou les personnes que le jeune considere
comme importantes pour les efforts en faveur de sa sante**° Dans certains cas, il
peut s'agir d'un mandataire spécial (voir la définition plus bas). On doit
regulierement demander aux jeunes dans quelle mesure ils souhaitent que leurs
parents et leurs aidants participent a leurs soins. La participation des parents et
des aidants varie grandement en fonction de l'age du jeune patient et de sa
capacité a prendre part a ses soins.
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Professionnels des soins de santé : Ce sont des personnes qui pratiquent des
professions reglementees, par exemple les infirmiers, les infirmiers praticiens, les
ergothérapeutes, les pharmaciens, les medecins, les physiothérapeutes, les
psychologues, les therapeutes respiratoires, les travailleurs sociaux et les
orthophonistes.

Racisme et racisme anti-Noirs : C'est la discrimination systemique liée aux besoins
sociaux relatifs a la santé qui affecte les populations et les groupes racises et crée
des obstacles et des inegalites pour l'acces aux soins de sante ainsi qu'aux
services communautaires et sociaux®¥4, Ce type de racisme implique souvent
une stigmatisation, une depreciation, un jugement, et une exclusion sociale a
'egard des personnes en fonction de leur situation de santée, ce qui a des
conseguences negatives sur la sante. Le racisme anti-Noirs est lie a des
politiques et des pratiques ancrees dans des institutions canadiennes dans les
secteurs de l'education, des soins de sante, des services sociaux et du systeme
Jjudiciaire qui correspondent a des croyances, des attitudes, des préjuges, des
stereotypes et une discrimination a l'egard des personnes d'origine africaine et les
renforcent™45,

Soins adaptés a la culture : Il s'agit de soins qui integrent les valeurs, les
croyances et les traditions culturelles et religieuses, sont fournis dans la langue
de choix de la personne, adaptent les conseils spéecifiques a une culture et
integrent les souhaits de la personne quant a la participation des membres de sa
famille ou de sa communaute.

Soins primaires ;: C'est un environnement dans lequel les patients recoivent des
soins de sante d'ordre general (p. ex,, des services de depistage, de diagnostic et
de gestion) aupres d'un professionnel des soins de sante exercant une profession
reglementee dont les services sont accessibles sans orientation prealable. Le
plus souvent, il s'agit d'un medecin charge des soins primaires, d'un meédecin de
famille, d'un infirmier praticien ou d'un autre professionnel des soins de sante
habilité a proceéder a des orientations, a demander la réalisation d'essais
biologigques et a prescrire des medicaments™o™,
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Valeurs a la base de cette norme de qualité

Cette norme de qualité a été créee et devrait étre mise en ceuvre conformement
a la Declaration de valeurs des patients, des familles et des personnes soignantes
pour [Ontario. Cette declaration « est une vision qui trace la voie vers un
partenariat avec les patients dans lensemble du systeme de soins de sante de
'Ontario. Elle décrit un ensemble de principes fondamentaux considéres du point
de vue des patients ontariens; elle sert de document d'orientation pour tous ceux
qui ont affaire a notre systéeme de soins de sante. »

Ces valeurs sont :

e Respect et dignite

e Empathie et compassion
e Responsabilite

e Transparence

» Equité et participation

Un systeme de sante de qualite est un systeme qui offre un bon acces, une
bonne experience et de bons resultats a toutes les personnes en Ontario, peu
importe ou elles vivent, ce gu'elles ont ou qui elles sont.

Principes directeurs

Outre les valeurs susmentionnees, cette norme de qualite est guidée par les
principes enonces ci-dessous.

Reconnaissance des effets de la colonisation et du racisme

Les fournisseurs de soins de santé doivent reconnaitre les effets historiques et
presents de la colonisation et du racisme sur les vies des personnes noires,
autochtones et racisees partout au Canada, et s'efforcer d'y remedier.# Ce travail
implique de se montrer sensibles aux consequences intergenerationnelles et des
traumatismes actuels, ainsi qu'aux torts physiques, mentaux, emotionnels et
sociaux qui touchent les personnes noires, autochtones, racisees, leurs familles et
leurs communautés. Il implique aussi de reconnaitre la force et la résilience des
personnes concernees. La norme de qualite utilise des sources de lignes
directrices de pratique clinique qui pourraient ne pas comprendre les soins
adaptes culturellement ni reconnaitre les croyances, les pratiques et les modeles
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de soins traditionnels pertinents pour les personnes noires, autochtones et
racisees.

Services en frangais

En Ontario, la Loi sur les services en francais garantit le droit d'une personne de
recevoir des services en francais de la part des ministeres et organismes du
gouvernement de ['Ontario dans 26 regions designees et dans les bureaux du
gouvernement.*

Soins intégres

Les personnes atteintes de drepanocytose doivent recevoir des soins dans le
cadre d'une approche intégrée qui facilite l'acces aux services interprofessionnels
fournis par divers fournisseurs de soins de santé aux profils professionnels varies,
dans plusieurs environnements de soins de sante, pour des services
exhaustifs®3, Les fournisseurs de soins de santé doivent collaborer avec les
patients, leurs familles, leurs aidants et leurs communautés pour fournir des soins
de haute qualité dans tous les environnements. La collaboration
interprofessionnelle, le partage de la prise de decisions, la coordination des soins
et la continuité des soins (y compris les soins de suivi) sont inherents a cette
approche axee sur le patient™s,

Intersectionnalité

Le terme intersectionnalité designe les difféerences entre les vecus de difféerentes
personnes vis-a-vis de la discrimination et des injustices en fonction de categories
sociales telles que lidentité ethnique, la classe, l'age et le genre, et linteraction
de ces vecus avec la combinaison des structures de pouvoir (p. ex., les medias ou
le systeme d'éducation). Ces catégories interconnectéees forment des systemes
de discrimination et de désavantage interdependants dont certains aspects se
recoupent3ti416 Par exemple, les préjuges qui affectent les personnes atteintes
de drepanocytose peuvent varier en fonction de caractéristiques cliniques et
demographiques telles que lidentite ethnique et l'age, ou encore en fonction de
barrieres linguistiques ou du statut socioeconomique apparent. En comprenant la
facon dont divers aspects des identités des personnes peuvent se recouper, on
peut parvenir a une meilleure perspective quant aux complexites des processus a
lorigine des inegalités et a une meilleure comprehension des difféerences de vecu
quant aux prejuges et a la discrimination.3!

Racisme et racisme anti-Noirs

Les termes racisme et racisme et racisme anti-Noirs designent la discrimination
systemique liee aux besoins sociaux relatifs a la santé qui affecte les populations
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et les groupes racises et crée des obstacles et des inegalités pour l'acces aux
soins de santeé ainsi qu'aux services communautaires et sociaux®744, Ce type de
racisme implique souvent une stigmatisation, une dépreciation, un jugement, et
une exclusion sociale a l'égard des personnes en fonction de leur situation de
santé, ce qui a des consequences negatives sur la santé, Le racisme anti-Noirs
est lie a des politiques et des pratiques ancréees dans des institutions canadiennes
dans les secteurs de l'education, des soins de santé, des services sociaux et du
systeme judiciaire qui correspondent a des croyances, des attitudes, des
prejuges, des stereotypes et une discrimination a l'egard des personnes d'origine
africaine et les renforcent?. Le racisme et le racisme anti-Noirs peuvent avoir des
effets negatifs sur la sante, par exemple en déclenchant des comportements
visant a resister au stress (p. ex., le tabagisme). Les consequences traumatiques
du racisme et du racisme anti-Noirs peuvent aussi mener a d'autres troubles de
santé (p. ex., la dépression et lanxiete)®”. On a aussi établi un lien entre
l'expéerience frequente de la discrimination et 'obésite et un éetat de sante
autoévalue plus mauvais®. Le racisme, en particulier le racisme anti-Noirs, est la
source de prejuges la plus importante a laquelle les personnes atteintes de
drépanocytose sont confrontéees.

Déterminants sociaux de la santé

La pauvrete et lisolation sociale sont deux exemples de situations economiques
et sociales qui influencent la santé : c'est ce que l'on appelle des déeterminants
sociaux de la sante. Les autres determinants sociaux de la santée comprennent la
situation d'emploi et les conditions de travail, lidentite ethnique, la securite
alimentaire et la nutrition, le genre, la situation de logement, le statut
d'immigration, l'exclusion sociale et le lieu de residence (en zone rurale ou
urbaine). Les determinants sociaux de la santé peuvent avoir des effets
significatifs sur la sante des personnes et des communautes : ils jouent un role
important dans la compréhension des causes fondamentales d'une mauvaise
sante. Les personnes atteintes de drépanocytose vivent souvent dans des
conditions sociales et economiques stressantes, qui peuvent aggraver l'etat de
sante et le bien-étre genéraux : il peut s'agir de prejuges sociaux, de
discrimination et d'un mauvais acces a l'education, a 'emploi, aux revenus et au
logement®3:32,

Pratique fondée sur les points forts

Une pratique fondée sur les points forts implique activement la personne et les
fournisseurs de soins qui l'aident de fagon a collaborer pour atteindre ses
objectifs en s'appuyant sur ses points forts*2®7, On admet et on reconnait que la
personne est la spéecialiste de son propre vecu, et on reconnait que le medecin
est un specialiste de sa discipline et de l'organisation d'une conversation qui
renforce les points forts et les ressources de la personne.
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Soins sensibles aux traumatismes

Des soins de sante sensibles aux traumatismes demontrent une comprehension
des traumatismes et des consequences potentielles des expériences
traumatiques sur les étres humains“®. Cette approche ne confronte pas
necessairement les traumatismes directement : elle reconnait que la personne
pourrait avoir vecu une expéerience traumatisante qui a pu contribuer a ses
problemes de sante actuels, donne la priorite a la comprehension et au respect et
s'attaque aux effets du traumatisme®,
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A propos de nous

Nous sommes un organisme cree par le gouvernement de ['Ontario charge de
coordonner le systeme de soins de santé de notre province et de mettre en
relation ses diverses composantes d'une maniere qui n'a jamais ete realisée
auparavant, et ce afin de permettre a la population ontarienne de recevoir les
meilleurs soins possibles. Nous nous employons a ameliorer les resultats en
matiere de sante, 'expérience des patients et des fournisseurs et a soutenir
l'optimisation des ressources allouees aux soins de sante.

Equité, inclusion, diversité et antiracisme

Santé Ontario s'engage a promouvoir l'equite, linclusion et la diversite et a lutter
contre le racisme au sein du systeme de santé. Pour ce faire, Santé Ontario a
elabore un Cadre d'equite, d'inclusion, de diversite et d'antiracisme, lequel
s'appuie sur les engagements et les relations deéja prévus par la loi et reconnait la
necessite d'une approche intersectionnelle.

Le cadre de Santé Ontario déefinit l'equite comme suit : “Contrairement a la notion
d'egalite, lequite n'est pas une question traitant la similitude de traitement. En fait,
elle porte plutot sur l'equite et la justice dans le processus et dans les resultats.
Des resultats eéquitables exigent souvent un traitement différencie et une
redistribution des ressources pour que tous les individus et toutes les collectivites
soient sur un pied d'egalité. Il faut, pour ce faire, reconnaitre et eliminer les
obstacles a la prosperité de tous dans notre societe.”

Pour plus d'informations, visitez : OntarioHealth.ca/fr/a-propos-de-nous/notre-
personnel
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Besoins de renseignements
supplementaires

Visiter hgontario.ca ou communiguer avec nous a ladresse
QualityStandards@OntarioHealth.ca pour toute question ou rétroaction sur cette
norme de qualite.
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