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Portée de cette norme de qualité

La présente norme de qualité est axée sur les soins destinés aux personnes atteintes de démence
vivant dans la collectivité, y compris I’évaluation des personnes que I’'on soupconne d’étre atteintes
de démence ou d’une déficience cognitive légére. La norme de qualité porte sur les soins prodigués
par les services de soins primaires, les services de soins spécialisés, les services de consultations
externes des hopitaux, les soins a domicile ainsi que les services communautaires de soutien. Elle
fournit également des directives pour aider les personnes qui offrent des soins aux personnes
atteintes de démence.

Cette norme de qualité ne s’applique ni aux soins fournis dans un service des urgences ou dans un
milieu hospitalier ni aux résidents dans les foyers de soins de longue durée. Elle ne s’attaque pas non
plus aux aspects propres aux soins palliatifs pour les personnes atteintes de démence.

Pour obtenir des renseignements sur les soins destinés aux personnes qui consultent un service des
urgences, qui sont admises a I’hdpital ou qui vivent dans un foyer de soins de longue durée, ainsi que
sur des comportements précis tels que I'agitation ou I'agressivité, veuillez consulter la norme de
gualité Symptémes comportementaux de la démence : soins des patients dans les hopitaux et des
résidents dans les maisons de soins de lonque duréel.

Pour obtenir des renseignements sur les soins palliatifs, veuillez consulter la norme de qualité Soins
palliatifs : soins destinés aux adultes atteints d’une maladie grave?.

Qu’est-ce qu’une norme de qualité?

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

e Aider les patients, les familles et les partenaires de soins a savoir ce qu’ils doivent demander

relativement aux soins;

e Aider les cliniciens a savoir quels soins ils devraient offrir, sur la base de données probantes et

d’un consensus d’experts;

e Aider les organismes de soins de santé a mesurer, a évaluer et a améliorer leur rendement en

matiere de soins aux patients.

Les normes de qualité et les guides du patient qui les accompagnent sont élaborées par Santé
Ontario, en collaboration avec les cliniciens, les patients et les partenaires de soins de I'Ontario.

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

Ces énoncés de qualité décrivent a quoi ressemblent des soins de grande qualité pour les personnes
atteintes de démence vivant dans la collectivité.

Enoncé de qualité 1 : Evaluation et diagnostic complets

Les personnes soupconnées d’étre atteintes d’une déficience cognitive légere ou de démence
recoivent une évaluation compleéete des que les signes sont détectés. Si elles regoivent un diagnostic
de I'une ou l'autre de ces affections, elles sont ensuite réévaluées régulierement ou lorsque leur état
change de fagon importante.

Enoncé de qualité 2 : Equipe de soins interprofessionnelle

Les personnes atteintes de démence ont acces a des soins de la démence dans la collectivité offerts
par une équipe interprofessionnelle, dont la personne atteinte de démence et ses partenaires de
soins sont des membres a part entiere, qui possede de |'expertise en soins de la démence.

Enoncé de qualité 3 : Plan de soins personnalisé

Les personnes atteintes de démence ont un plan de soins personnalisé qui oriente leurs soins. Le plan
indique leurs besoins individuels, ceux de leurs partenaires de soins et les objectifs en matiere de
soins. Le plan est examiné et mis a jour régulierement, notamment en y indiquant I’évolution des
besoins et des objectifs, de méme que la fagon dont la personne réagit aux interventions.

Enoncé de qualité 4 : Point de contact désigné

Les personnes atteintes de démence, leur famille et leurs partenaires de soins nomment un ou
plusieurs membres de I'équipe interprofessionnelle qui serviront de point de contact en vue de
faciliter la coordination des soins et les transitions entre les milieux de soins.

Enoncé de qualité 5 : Education et formation pour les personnes atteintes de démence et leurs
partenaires de soins

Les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins ont acces a de I’éducation et a une
formation sur la démence et les services de soutien disponibles.

Enoncé de qualité 6 : Education et formation pour I’équipe de soins de santé

Les personnes atteintes de démence regoivent des soins et des services de la part des membres de
I’équipe de soins de santé qui ont une formation en soins de la démence.
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Enoncé de qualité 7 : Accés aux services de soutien

Les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins ont acces a des services de soutien
personnalisés adaptés a leurs objectifs et besoins quotidiens.

Enoncé de qualité 8 : Evaluation et soutien des partenaires de soins

Les partenaires de soins des personnes atteintes de démence sont évalués de fagon continue et ils ont
acces a des mesures de soutien répondant a leurs besoins individuels.

Enoncé de qualité 9 : Milieu de vie sécuritaire

Les personnes atteintes de démence ont accés a un milieu de vie sécuritaire qui répond a leurs
besoins particuliers, notamment grace a des modifications de conception et a une gamme d’options
de logement.

Enoncé de qualité 10 : Accés aux soins primaires

Les personnes atteintes d’'une déficience cognitive légere ou de démence consultent régulierement
un médecin du secteur des soins primaires ou un infirmier praticien qui leur offre des soins primaires
efficaces répondant a leurs besoins généraux en matiére de soins de santé et a leurs besoins
particuliers liés a la déficience cognitive ou a la démence.
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Résumeé des mises a jour 2024

En 2024, nous avons réalisé un examen des données probantes pour tenir compte des nouvelles
lignes directrices sur la pratique clinique ou de celles actualisées et des évaluations des technologies
de la santé publiées depuis la publication de la version originale de cette norme de qualité en 2018.
Cette mise a jour fait concorder la norme de qualité avec les données cliniques les plus récentes et les
pratiques actuelles en Ontario.

Vous trouverez ci-dessous un résumé des changements apportés a la norme de qualité dans son
ensemble :

® Ajout de liens vers les normes de qualité connexes, le cas échéant;
e Mise a jour des liens, références secondaires et sources de données, le cas échéant;
e Mise a jour des données figurant dans la présentation de justification d’amélioration;
e Mise a jour de la terminologie :
- Le terme « fournisseurs de soins de santé » a été remplacé par « cliniciens » ou « équipe
de soins de santé »;
- Le terme « aidant naturel » a été remplacé par « partenaire de soins »;

- Le terme « des personnes ou de la personne vivant avec la démence » a été remplacé par
« des personnes ou la personne atteinte de démence ».

Vous trouverez ci-dessous un résumé des changements apportés aux énoncés de qualité :

e Enoncé de qualité 3 : Révision de la justification pour inclure la prestation de soins culturellement
appropriés qui tiennent compte des buts, des valeurs, des préférences et de la langue parlée par
la personne atteinte de démence, sa famille et ses partenaires de soins.

e Enoncé de qualité 4 : Révision des citations pour tenir compte des nouvelles preuves provenant
des lignes directrices actualisées sur la pratique clinique concernant le role d’'un point de contact.

e Enoncé de qualité 5 : Révision des définitions pour inclure les stratégies de réduction du stress
comme partie de la formation que les partenaires de soins regoivent.

e Enoncé de qualité 6 : Révision des définitions pour inclure des pratiques de formation
supplémentaires pour les cliniciens.

e Enoncé de qualité 7 : Révision des définitions pour répondre aux besoins culturels et linguistiques
des personnes atteintes de démence et de leurs partenaires de soins.

e Enoncé de qualité 8 : Révision des définitions pour inclure les soutiens pratiques et les stratégies
d’adaptation en tant que partie du soutien aux partenaires de soins.

e Enoncé de qualité 10 : Révision des citations pour tenir compte des preuves récentes provenant
des lignes directrices actualisées sur la pratique clinique.
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Remarque relative a la terminologie

Partenaire de soins : Une personne non rémunérée qui fournit des soins et du soutien a une
personne atteinte de démence, comme un membre de la famille, un ami ou toute personne que la
personne identifie comme partenaire de soins.

Nous reconnaissons que les « partenaires de soins » ne s’identifieront pas tous par cette appellation.
En outre, leur role peut évoluer au fil du temps, en particulier parce que la personne atteinte de
démence requiert davantage d’aide a mesure que la maladie progresse. Notre choix d’utiliser le terme
« partenaires de soins » n’amoindrit pas ou ne remet pas en cause les autres termes qu’une personne
pourrait préférer.

Mandataire spécial : Une personne qui prend les décisions en matiére de soins et de traitement au
nom d’une autre personne si elle est mentalement incapable de les prendre elle-méme3. Les deux
doivent discuter régulierement de leurs objectifs, de leurs souhaits, de leurs valeurs et de leurs
croyances afin que le mandataire spécial puisse participer au processus de consentement aux soins de
santé si nécessaire. Le mandataire spécial prend des décisions en se fondant sur sa compréhension de
la volonté d’une personne ou, si les souhaits ne sont pas connus ou ne peuvent étre mis en
application, fait des choix conformes aux valeurs et aux croyances connues et dans l'intérét de la
personne.

La Loi sur le consentement aux soins de santé de I’Ontario énonce une liste hiérarchique des
personnes qui pourraient automatiquement étre considérées comme mandataire spécial si une
personne devient incapable de prendre des décisions sur ses propres soins®. Si une personne n’est pas
satisfaite du mandataire spécial assigné, elle peut officiellement nommer quelqu’un d’autre par
I’entremise d’une « procuration relative au soin de la personne »°. Il s’agit d’un document juridique
dans lequel une personne donne a une autre personne le pouvoir de prendre des décisions en son
nom concernant ses soins de santé personnels si elle devient incapable de le faire3.

Capacité ou capacité mentale : En vertu de la Loi sur le consentement aux soins de santé de I'Ontario,
une personne est capable a I’égard des décisions en matiére de soins de santé si elle est apte a
comprendre les renseignements pertinents pour prendre une décision éclairée et a évaluer les
conséquences d’une décision ou de I"absence de décision®. La capacité varie selon le probléme ou la
tache3. La capacité propre a chaque personne a comprendre les renseignements et a évaluer les
décisions qui doivent étre prises doit étre respectée afin que soient reconnues ses capacités mentales
a prendre une décision, en particulier en matiere de soins de santé. Une personne peut étre capable a
I’égard des décisions en matiére de soins de santé, mais incapable a I’égard d’autres décisions?. Si une
personne est incapable a I'’égard d’'une décision en matiere de soins de santé, le mandataire spécial
peut donner ou refuser son consentement au nom de la personne®.

Cliniciens : Les professionnels réglementés, comme les infirmiers, les infirmiers praticiens, les
pharmaciens, les médecins, les physiothérapeutes, les psychologues, les ergothérapeutes, les
travailleurs sociaux et les orthophonistes. Nous utilisons le terme « équipe de soins » lorsque nous
incluons également les professionnels non réglementés, comme le personnel administratif, les
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préposés aux services de soutien en cas de troubles du comportement, les préposés aux services de
soutien a la personne, le personnel de loisirs thérapeutiques et le personnel de soins spirituels.

La présente norme de qualité comprend des énoncés qui font précisément référence aux personnes
atteintes de démence et a celles atteintes de déficience cognitive légere :

Démence : Caractérisée par un déclin chronique et progressif du fonctionnement cognitif qui entrave
les capacités fonctionnelles quotidiennes. Les signes et les symptdmes de démence comprennent des
changements dans les capacités mémorielles, dans le raisonnement et le jugement, dans les aptitudes
de langage, de communication, de résolution de problémes et d’orientation, ainsi que dans I’"humeur
et le comportement. Ces changements peuvent affecter les capacités d’une personne a travailler, a
étre autonome et a entretenir des relations®’.

Déficience cognitive légere : Caractérisée par un déclin sur le plan de la mémoire, du jugement, de la
réflexion ou du langage qui est plus important que les changements cognitifs associés au
vieillissement, mais qui n’entrave pas de facon notable les activités quotidiennes®®. Bien que la
déficience cognitive légére ne pose pas automatiquement de diagnostic de démence, les personnes
qui en sont atteintes sont plus a risque de développer de la démence?.

Notons que le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5) utilise les termes
« trouble neurocognitif léger » et « trouble neurocognitif majeur », qui incluent « déficience cognitive
légere » et « démence ».
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Justification de la nécessité de cette
norme

Au Canada, il y a environ 733 040 personnes atteintes de démence'®. La démence touche environ

8.4 % des Canadiens agés de 65 ans et plus®. L’age est le principal facteur de risque de démence : le
risque double tous les 5 ans dépassé I’dge de 65 ans'!. En dépit de ce risque accru chez les personnes
agées, la démence touche également des personnes plus jeunes. En effet, 2 % a 8 % des personnes en
Ontario ayant recu un diagnostic de démence sont 4gées de moins de 65 ans'. La démence demeure
un probleme croissant, et on prévoit que le pourcentage de Canadiens dgés de plus de 65 ans atteints
de démence haussera de 8,4 % a 13,2 % d’ici 2050*2.

Les personnes atteintes de démence veulent bien vivre, étre autonomes et participer le plus
longtemps possible, avec leurs cliniciens et leurs équipes de soins, aux décisions relatives a leurs soins
de santé. Toutefois, la stigmatisation associée a la démence met souvent I'accent sur la fagon dont la
démence limite les capacités d’une personne a faire des choses plutot que sur sa force et sa capacité
a participer a des activités et des interactions et a en profiter!3. Cette stigmatisation peut également
amener les gens a retarder le moment ou ils reconnaitront les symptomes de la démence et
demanderont de 'aide’3.

Il est important de reconnaitre que les personnes atteintes de démence ont besoin d’aide et de les
soutenir durant les stades de la maladie. Les actions suivantes peuvent étre menées aupres des
personnes!3!4:

e |Les faire participer de fagon proactive a la prise de décisions relatives aux soins et aux activités
qui leur sont appropriés;

e Leur offrir des soins et des services qui répondent a leurs besoins et a leurs préférences;

e Leur fournir I'occasion d’étre actifs dans leur collectivité et d’influencer la conception, la
planification, I’évaluation et la prestation des services.

Les effets débilitants de la démence ont des répercussions personnelles et économiques
considérables sur les personnes qui en sont atteintes, sur leurs partenaires de soins et sur les
membres de leur famille, ainsi que des répercussions économiques considérables sur le systeme de
soins de santé canadien et la société en général. En 2020, le co(t économique total estimé de la
démence au Canada s’élevait a 40,1 milliards de dollars, y compris les colts indirects pour les familles
et les partenaires de soins en raison de la perte de productivité®. Si les tendances actuelles se
maintiennent, le fardeau économique annuel pourrait atteindre 110 milliards de dollars d’ici 2050%.

Puisque la population du Canada est vieillissante, la demande en matiére de soins de santé et de
services communautaires de soutien associés a la démence augmente a mesure que s’accroit le
nombre de personnes atteintes de démence. Les personnes atteintes de démence peuvent vivre de
facon autonome un certain temps; toutefois, a mesure que progresse la maladie, elles ont besoin de
plus en plus de soutien pour les aider a rester chez elles et au sein des collectivités locales aussi
longtemps que possible. En 2023, plus de 52 % des personnes agées de 65 ans et plus atteintes de
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démence vivaient hors des établissements de soins de longue durée, la majorité vivant a domicile
(Base de données sur les congés des patients (BDCP) et base de données du Régime Assurance-Santé
de I'Ontario (OHIP), le 1er mai 2024).

Les partenaires de soins des personnes atteintes de démence vivent souvent des changements
importants dans leur vie®. Ce role peut étre exigeant sur les plans physique, émotionnel et financier,
et engendrer un haut niveau de stress, de pression et d’isolement social*®. Au contraire des
partenaires de soins de personnes qui ne sont pas atteintes de démence, les partenaires de soins de
personnes atteintes de démence fournissent 75 % plus de soins et vivent en moyenne 20 % plus de
stress!®. Ces exigences en matiére de prestation des soins ont tendance a augmenter a mesure que
progresse la maladie. Si les familles et les partenaires de soins sont appelés a continuer de fournir la
majorité des soins a cette population croissante, de la formation et des mesures de soutien adaptées
seront nécessaires pour les aider.

Il existe d’importantes lacunes dans la qualité des soins en Ontario destinés aux personnes atteintes
de démence qui vivent dans la collectivité et a leurs partenaires de soins. Dans I'ensemble de la
province, les partenaires de soins de prés de la moitié des personnes atteintes de démence recevant
des soins de longue durée a domicile éprouvaient de la détresse!’. Et les partenaires de soins de plus
de 60 % des personnes présentant des symptomes comportementaux de démence éprouvaient de la
détressel’. En 2020, il y avait plus de 350 000 personnes qui fournissaient un soutien aux personnes
atteintes de démence, la plupart étant des membres de la famille proche®?. En moyenne, ces
partenaires de soins fournissaient 26 heures par semaine de soutien et de soins, ce qui représente
une valeur économique de plus de 7,3 milliards de dollars'?. Les données indiquent également des
variations d’une région a I'autre dans le type de soins fournis aux personnes atteintes de démence.
Les personnes atteintes de démence vivant dans des régions a revenu plus élevé ont tendance a
bénéficier de taux plus élevés de soins a domicile et sont plus susceptibles de vivre a domicile plutot
que dans un établissement de soins de longue durée®®. Ces lacunes et variations témoignent du
besoin d’établir une norme de qualité pour les soins aux personnes atteintes de démence qui vivent
dans la collectivité.

Fondée sur les données probantes et le consensus des experts, la présente norme de qualité porte sur
les aspects clés susceptibles d’améliorer de maniéere considérable la qualité des soins aux personnes
atteintes de démence vivant dans la collectivité en Ontario. Les 10 énoncés de qualité qui composent
la présente norme fournissent chacun une orientation en matiére de soins de qualité supérieure, ainsi
qgue des indicateurs visant a aider les cliniciens et les organismes de soins de santé a mesurer la
qualité de leurs soins. Chaque énoncé comprend également des détails sur les répercussions de la
prestation des soins sur les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins, cliniciens,
équipes de soins, les services de soins de santé et les services communautaires de soutien en général.

Mesure a I’'appui de I'amélioration

Le Comité consultatif sur la norme de qualité « Démence : Soins aux personnes vivant dans la
collectivité » a cerné 5 indicateurs généraux pour la surveillance des progrés en matiere
d’amélioration des soins pour les personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité
en Ontario.
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Indicateurs pouvant étre mesurés a l'aide de
données provinciales

® Taux de consultations au service des urgences pour les personnes atteintes de démence vivant
dans la collectivité

® Taux d’hospitalisation pour les personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité

e Durée moyenne du séjour a I’hopital pour les personnes atteintes de démence vivant dans
la collectivité

® Jours désignés comme en attente d’un autre niveau de soins pour les personnes atteintes de
démence vivant dans la collectivité

e Durée moyenne du séjour a I’hopital pour les personnes atteintes de démence vivant dans
la collectivité

Indicateurs ne pouvant étre mesurés qu’a 'aide de

données locales

® Pourcentage de personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité et de leurs partenaires

de soins qui ont une qualité de vie optimisée
® Pourcentage de personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité qui sont confiantes

par rapport a leur autonomie

® Pourcentage de partenaires de soins de personnes atteintes de démence vivant dans la
collectivité qui ont confiance en leur capacité a collaborer avec des personnes atteintes de
démence pour fournir des soins en se fondant sur leurs besoins et leurs préférences

® Pourcentage de personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité et de leurs partenaires

de soins qui ont déclaré étre satisfaits ou tres satisfaits des soins et des services regus au sein de

la collectivité
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Enoncé de qualité 1 : Evaluation et
diagnostic complets

Les personnes soupconnées d’étre atteintes d’une déficience
cognitive |égere ou de démence recoivent une évaluation
complete des que les signes sont détectés. Si elles recoivent
un diagnostic de I'une ou l'autre de ces affections, elles sont
ensuite réévaluées régulierement ou lorsque leur état change
de facon importante.

Sources : American Psychiatric Association, 2007*° | European Federation of Neurological
Societies and European Neurological Society, 2012%° | National Institute for Health and Clinical
Excellence, 20182 | Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario, 201622 |
Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 202323 | Sistema Nacional de Salud, 2010%

Définitions

Evaluation compléte : Cette évaluation clinique devrait étre menée par des cliniciens qualifiés et
inclure, au minimum, les éléments suivants :

® |es antécédents médicaux;

® unexamen des médicaments (y compris les médicaments en vente libre et alternatifs) et les
antécédents de consommation de substances;

e |'évaluation des capacités physiques et fonctionnelles, y compris de I'alimentation, de la nutrition,
de la santé orale, de |la douleur, du sommeil et de la continence;

e |’évaluation cognitive a I'aide d’un instrument validé;

e [|'"évaluation des risques de comorbidités médicale et psychiatrique ou des potentiels facteurs
contributifs (p. ex., le délire ou la dépression) aux signes et symptomes cognitifs;

e |’évaluation des symptomes comportementaux et psychologiques de la démence;
e |'évaluation des antécédents sociaux et du fonctionnement psychosocial;
e [|'"évaluation des risques pour la sécurité, y compris les risques de conduite et les chutes;

® des analyses en laboratoire pertinentes.

Il faut obtenir les antécédents de la personne par les proches et les partenaires de soins.

SANTE ONTARIO, SEPTEMBRE 2024 12



Evaluation réguliére : Une personne atteinte de déficience cognitive légére devrait recevoir une
évaluation compléte chaque année, ou plus tot selon le besoin clinique. Une personne atteinte de
démence devrait recevoir une évaluation complete tous les 6 mois ou tous les 12 mois, ou plus tot
selon le besoin clinique. L’évaluation oriente le plan de soins (voir 'énoncé de qualité 3).

Justification

Une évaluation complete assure un diagnostic précis et la collecte de renseignements de base
permettant de suivre les changements dans I'état d’'une personne. Idéalement, le diagnostic est
effectué par un médecin spécialisé dans le diagnostic et le traitement de troubles cognitifs comme la
démence. Un diagnostic précoce et précis aide les personnes et leurs familles a obtenir rapidement un
acces a de l'information, des conseils et du soutien. Il leur permet également de commencer un
traitement plus tot, s’il y a lieu, et de planifier et de prendre des décisions importantes au sujet de
leurs soins?>. Si, aprés I’évaluation compléte, le diagnostic demeure difficile 8 déterminer, il est
important pour le médecin d’organiser un plan afin de le déterminer (comme effectuer des examens
supplémentaires ou un aiguillage vers un spécialiste). Les interventions de soins cliniquement
indiguées (comme I'optimisation de la médication et la coordination de soutiens nécessaires)
devraient étre entamées durant le processus, et non repoussées jusqu’a ce que le diagnostic soit
déterminé. Selon les lignes directrices concernant la pratique clinique actuelle au Canada, I'imagerie
structurelle (p. ex., les tomodensitogrammes et (ou) les IRM) n’est pas obligatoire dans I’évaluation
d’une personne atteinte de déficience cognitive ou de démence, mais devrait étre utilisée si ses
résultats peuvent modifier la gestion clinique (p. ex., si la présence d’une affection vasculaire
cérébrale pourrait entrainer la prise de médicaments précis ou si la présence d’'une masse est
soupgonnée)?®,

Compte tenu du déclin cognitif associé a la démence et du risque accru de développement de
démence chez les personnes atteintes de déficience cognitive légére, une évaluation compléte
devrait étre effectuée lorsqu’une personne démontre ou percoit des changements sur le plan de la
cognition, du comportement, de ’lhumeur ou du fonctionnement, et de facon réguliére par la suite.
Les commentaires de la personne et, idéalement, de sa famille, de ses partenaires de soins et (ou) de
ses mandataires spéciaux, le cas échéant, devraient étre inclus dans I’évaluation. Afin de respecter la
diversité culturelle, ethnique et spirituelle, I'évaluation devrait étre adaptée sur le plan culturel et
effectuée dans la langue de préférence de la personne.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de déficience cognitive légere ou de démence

Lorsque vous, votre famille ou un clinicien remarquez des changements dans vos capacités
mémorielles ou votre discernement, un clinicien devrait vous évaluer. Cette évaluation devrait
comprendre des questions concernant votre santé physique, vos antécédents médicaux, les
médicaments que vous prenez et I'état dans lequel vous vous sentez. Si vous avez recu un
diagnostic de déficience cognitive légeére ou de démence, ces évaluations devraient étre effectuées
a intervalles réguliers.
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Pour les cliniciens

Effectuez une évaluation compléte si les personnes montrent des premiers signes de déficience
cognitive légere ou de démence. Les personnes qui recoivent I'un ou I'autre des diagnostics devraient
étre réévaluées régulierement par la suite.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que des systémes, des processus et des ressources soient en place, y compris les
instruments normalisés d’évaluation, afin que les cliniciens et les équipes de soins de santé puissent
mener des évaluations complétes des personnes qui sont soupconnées d’étre atteintes ou qui sont
atteintes de déficience cognitive légére ou de démence.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes soupgonnées d’étre atteintes de déficience cognitive légére ou de
démence qui ont regu une évaluation compléete

® Pourcentage de personnes atteintes de déficience cognitive |égere qui ont regu une réévaluation
compléte au cours de la derniére année

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont recu une réévaluation compléte au
cours de la derniere année

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 2 : Equipe de soins
interprofessionnelle

Les personnes atteintes de démence ont acces a des soins de
la démence dans la collectivité offerts par une équipe
interprofessionnelle, dont la personne atteinte de démence
et ses partenaires de soins sont des membres a part entiere,
gui possede de I'expertise en soins de |la démence.

Sources : National Institute for Health and Clinical Excellence, 20182! | Scottish Intercollegiate
Guidelines Network, 202323 | Sistema Nacional de Salud, 2010%*

Définition

Equipe interprofessionnelle : L’équipe comprend au moins un médecin ou un infirmier praticien ainsi
gu’un autre clinicien, tous formés en soins de la démence. L’équipe peut aussi comprendre d’autres
membres de I'équipe de soins réglementés ou non, comme des médecins de famille, des infirmiers,
des infirmiers praticiens, des psychologues, des ergothérapeutes, des pharmaciens, des travailleurs en
soutien comportemental, des travailleurs sociaux, des partenaires de soins, du personnel
administratif, des préposés aux services de soutien a la personne, des orthophonistes, des
physiothérapeutes, des gériatres, des neurologues, des gérontopsychiatres, des diététiciens, du
personnel des loisirs thérapeutiques et du personnel de soins spirituels.

Justification

Les besoins des personnes atteintes de démence sont dynamiques et complexes. Une gestion
personnalisée par des membres de I'équipe de soins qui proviennent de différents secteurs et qui
possedent de |’expertise en soins de la démence est nécessaire. Une équipe interprofessionnelle
permet une prestation de soins de la démence au moyen d’une démarche a volets multiples et
collaborative afin de répondre aux préférences et aux besoins individuels des personnes atteintes de
démence et de leurs partenaires de soins. La composition de I'’équipe de soins devrait étre souple et
devrait s’adapter aux changements dans I'état de santé, la situation sociale, les besoins et les objectifs
de la personne?’. La personne atteinte de démence et ses partenaires de soins sont des membres a
part entiere de I'équipe et devraient participer a la prise de décisions au sujet de leurs soins.
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La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence

Votre équipe de soins de santé devrait posséder une expertise en soins de la démence. Votre équipe
de soins de santé peut comprendre des médecins, des infirmieres, un travailleur social, un
pharmacien, un ergothérapeute, le personnel récréatif, les préposés aux bénéficiaires et autres. Vos
partenaires de soins et vous devriez étre considérés comme des membres importants de I'équipe de
soins de santé, c’est-a-dire que vos questions, préoccupations, observations et objectifs sont
examinés et intégrés dans votre plan de soins et que vous étes encouragés a jouer un réle actif dans
VOS propres soins.

Pour les cliniciens

Mettre en relation les personnes atteintes de démence avec une équipe interprofessionnelle
spécialisée dans les soins aux personnes atteintes de démence. Sollicitez la participation des
personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins dans la prise de décisions au sujet de
leurs soins.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que des systémes, des processus et des ressources soient en place pour que toutes les
personnes atteintes de démence puissent recevoir des soins d’'une équipe interprofessionnelle
spécialisée dans les soins de la démence.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I’amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité qui regoivent des
soins en milieu communautaire d’'une équipe interprofessionnelle spécialisée dans les soins de
la démence

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui recoivent des soins en milieu
communautaire d’'une équipe interprofessionnelle, dont la personne atteinte de démence et ses
partenaires de soins sont des membres a part entiere, qui possede de |'expertise en de soins de
la démence

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 3 : Plan de soins
personnalisé

Les personnes atteintes de démence ont un plan de soins
personnalisé qui oriente leurs soins. Le plan indique leurs
besoins individuels, ceux de leurs partenaires de soins et les
objectifs en matiere de soins. Le plan est examiné et mis a
jour régulierement, notamment en y indiquant I’évolution
des besoins et des objectifs, de méme que la facon dont la
personne réagit aux interventions.

Sources : American Psychiatric Association, 2007*° | National Institute for Health and Clinical
Excellence, 20182 | Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario, 201622 |
Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 202323 | Sistema Nacional de Salud, 2010%

Définitions

Plan de soins personnalisé : Il s’agit d’un plan basé sur une évaluation de I’histoire de vie; des
circonstances sociales, culturelles et familiales; ainsi que des préférences et des besoins de la
personne atteinte de démence. Il s"appuie également sur ses besoins en santé physique et mentale et
sur son fonctionnement et ses capacités actuels®. Elaboré et examiné avec la personne atteinte de
démence et son partenaire de soins, le plan de soins devrait étre souple afin de répondre a I’évolution
de I'état de santé, du fonctionnement et des capacités de la personne. Veillez a ce que les personnes
atteintes de démence, leurs familles et leurs partenaires de soins se sentent en sécurité et respectés,
et que leurs objectifs de soins individuels soient pris en compte dans le plan.

Le plan devrait comprendre les éléments suivants :

® |es résultats de I'évaluation complete (voir I’énoncé de qualité 1);

® Les besoins individuels, les valeurs, les préférences, la culture et les objectifs de soins de la
personne, ainsi que ceux de leurs partenaires de soins;

e un plan afin de réduire au minimum le nombre de relogements et de conserver un
environnement familier pour la personne aussi longtemps que possible;

® une évaluation des activités de la vie quotidienne et des activités essentielles de la vie
quotidienne et des conseils sur la planification des soins en rapport avec ces activités;
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e des détails sur les modifications du milieu afin de favoriser I'autonomie de la personne et de
promouvoir la sécurité; ces stratégies peuvent comprennent des dispositifs et des technologies
fonctionnels, le cas échéant (voir I'énoncé de qualité 9);

e un plan d’exercice physique, avec une évaluation et des conseils d’un physiothérapeute ou d’un
ergothérapeute, au besoin;

e de l'aide aux personnes pour participer a des activités significatives a leur propre rythme;

e des interventions personnalisées non pharmacologiques et pharmacologiques, s’il y a lieu;

e un plan pour la gestion des symptomes comportementaux associés a la démence, le cas échéant;
e un plan en matiere de nutrition;

® un plan de sécurité qui comprend, entre autres, la gestion de crises et des urgences;

® la planification préalable des soins inclut que la personne atteinte de démence désigne un
mandataire spécial (voir la section Remarque relative a la terminologie pour une description plus
détaillée) qui sera en mesure de communiquer les désirs, les valeurs et les croyances de la
personne atteinte de démence par rapport a ses futurs soins de santé, ainsi que de prendre les
décisions a sa place concernant ses soins et ses traitements si elle devient mentalement
incapable de prendre de telles décisions (pour en savoir plus sur la planification préalable des
soins, consultez la norme de qualité Soins palliatifs : soins destinés aux adultes atteints d’une
maladie grave?);

® |a désignation d’au moins un point de contact dans I'équipe de soins; ce membre de I'équipe de

soins facilite la coordination des soins et des transitions entre les milieux de soins pour la
personne atteinte de démence (voir I'énoncé de qualité 4).

Evaluation réguliére : Le plan de soins devrait étre examiné tous les 6 ou 12 mois, ou plus tot selon le
besoin clinique. L'examen du plan de soins peut nécessiter une réévaluation partielle ou compléte, y
compris revoir les objectifs en matiére de soins avec la personne et le partenaire de soins.

Justification

Un plan de soins personnalisé est essentiel pour coordonner, documenter et, ultimement, orienter les
soins prodigués aux personnes atteintes de démence. Le plan de soins est élaboré et mis en ceuvre,
en collaboration, par la personne atteinte de démence, les partenaires de soins et les membres de
I’équipe de soins afin d’assurer la prestation continue et coordonnée des soins en tenant compte des
changements dans les besoins, les objectifs, les valeurs et les préférences des personnes atteintes de
démence®?2. Le plan de soins doit é&tre communiqué a la personne atteinte de démence, aux
membres de I’équipe de soins interprofessionnelle et au partenaire de soins, ou au mandataire
spécial et mis a leur disposition. Considérez fournir des renseignements sur le plan de soins
individualisé dans plusieurs langues et niveaux de littératie. L'examen continu du plan de soins
soutient la revue des objectifs de soins et permet la réévaluation des préférences et des besoins
changeants de la personne, ainsi que de ses réactions aux interventions. Pour en savoir plus sur les
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considérations en matiere de sécurité des médicaments, consultez la norme de qualité Sécurité des
médicaments : soins dans tous les milieux®®.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence

Vos partenaires de soins et votre équipe de soins de santé devraient élaborer avec vous un plan de
soins qui tient compte de vos besoins, de vos préoccupations et de vos préférences. Un plan de soins
est un document écrit qui décrit vos objectifs ainsi que les soins et les services de soutien que vous
devriez recevoir et les personnes qui vous les fourniront. Il devrait étre mis a jour régulierement,
surtout si des changements surviennent dans votre état de santé ou votre situation.

Pour les cliniciens

Travaillez avec les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins afin d’élaborer un
plan de soins personnalisé qui répertorie les soins, les services et les réactions aux interventions.
Effectuez un examen et une mise a jour des plans de soins tous les 6 ou 12 mois, ou plus tot s’il y a un
changement considérable dans la santé ou les dispositions de soins de la personne.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que des systémes, des processus et des ressources soient en place pour soutenir les
cliniciens dans I’élaboration et la mise a jour réguliere des plans de soins personnalisés, ainsi que dans
la communication de ces plans aux autres membres de I'équipe de soins de la personne. Les
ressources peuvent comprendre des modeles de plan de soins normalisés.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de démence ayant un plan de soins personnalisé qui oriente
leurs soins

® Pourcentage de personnes atteintes de démence ayant un plan de soins personnalisé examiné
tous les ans

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 4 : Point de contact
désigné

Les personnes atteintes de démence, leur famille et leurs
partenaires de soins nomment un ou plusieurs membres de
I’équipe interprofessionnelle qui serviront de point de
contact en vue de faciliter la coordination des soins et les
transitions entre les milieux de soins.

Sources : National Institute for Health and Clinical Excellence, 20182! | Scottish Intercollegiate
Guidelines Network, 2023%3

/7 . ° .
Définition
Point de contact : Le point de contact :

® estun ou plusieurs membres désignés au sein de I’équipe interprofessionnelle;

e prend en charge la communication et la diffusion d’information parmi les cliniciens, I'équipe de
soins de santé ainsi que la personne atteinte de démence, sa famille et ses partenaires de soins;

e facilite la coordination des soins et des transitions entre les milieux et les équipes de soins de
santé (consensus du comité consultatif).

Le nom et les coordonnées du point de contact sont fournis a la personne atteinte de démence et a
ses partenaires de soins et sont inclus dans le plan de soins personnalisé (voir I'énoncé de qualité 3).

Justification

Il peut étre difficile et frustrant pour les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins
de naviguer dans le systeme de santé et de savoir a qui s’adresser lorsque des questions ou des
préoccupations de santé se présentent. Un point de contact au sein de I’équipe de soins
interprofessionnelle (voir I'’énoncé de qualité 2) facilite la communication, la continuité des soins et
les transitions entre les milieux de soins. Ce membre actif de I'équipe :

® coordonne étroitement avec I'équipe de soins primaires de la personne atteinte de démence ou
fait partie de celle-ci;

e participe a la prestation des soins de la personne atteinte de démence et comprend ses besoins et
objectifs de soins actuels, ainsi que ceux de son partenaire de soins;
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® est capable de répondre aux besoins de la personne atteinte de démence ou de la diriger vers le
clinicien le plus approprié pour répondre a ses besoins.

Le point de contact dans I’équipe de soins interprofessionnelle est un élément essentiel dans les soins
de la démence axée sur la personne?’. Pour en savoir plus sur la transition de I’hépital & la maison,
consultez la norme de qualité Transitions entre I’hdpital et la maison®®.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins

Votre équipe de soins de santé devrait vous fournir le nom et les coordonnées du membre de I'équipe
gui coordonne vos soins de facon continue.

Pour les cliniciens

Fournir aux personnes atteintes de démence et a leurs partenaires de soins le nom et les
coordonnées d’un ou plusieurs membres de I'équipe de soins responsables de la coordination de leurs
soins et du transfert de renseignements entre les membres de I'équipe de soins.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que des systémes, des processus et des ressources soient en place pour que les membres
de I’équipe de soins puissent agir a titre de point de contact des personnes atteintes de démence, de
leurs partenaires de soins et d’autres membres de I'équipe qui participent a leurs soins.

Indicateur de qualité : Maniere de mesurer
I’amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont au moins un membre dans leur équipe
interprofessionnelle désigné comme leur point de contact

Les détails de mesure de cet indicateur, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 5 : Education et
formation pour les personnes atteintes de
démence et leurs partenaires de soins

Les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de
soins ont acces a de I’éducation et a une formation sur la
démence et les services de soutien disponibles.

Sources : American Psychiatric Association, 2007*° | European Federation of Neurological
Societies and European Neurological Society, 20122° | National Institute for Health and Clinical
Excellence, 2018%! | Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario, 201622 |
Sistema Nacional de Salud, 2010%*

Définition

Education et formation : L’éducation et la formation devraient comprendre, au minimum, les
renseignements et les compétences énumérés ci-dessous :

® |es types, les signes et les symptomes de démence, le pronostic et les détails sur I’évolution de la
maladie;

® |astratégie et la surveillance du plan de soins;

e des stratégies d’autosoins et de réduction du stress pour les personnes atteintes de démence et
leurs partenaires de soins, y compris 'accés a un soutien mental, émotionnel et spirituel;

® |es avantages et risques associés aux options de traitements non pharmacologiques et
pharmacologiques;

® |es stratégies et les soutiens dans la gestion des médicaments (p. ex., effectuer un bilan
comparatif des médicaments, procéder a des rappels de dose ou utiliser un pilulier);

® |es causes des symptomes comportementaux et psychologiques de la démence;

e |a détection des risques associés au comportement et les techniques de désescalade et
de gestion;

e compétences de communication adaptatives en période de stress;

e fonctions des différents membres de I'équipe de soins de santé et des établissements de soins
de santé;

® |es problémes médicaux et juridiques, dont la conduite automobile;
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e |a planification financiére et juridique dans I’éventualité ou le patient devient incapable de
communiquer ses volontés, y compris une procuration relative au soin de la personne et une

procuration perpétuelle relative aux biens;

® |es exigences pour le consentement éclairé;

e |a planification préalable des soins et du role du mandataire spécial;

® |e processus pour résoudre les désaccords concernant les soins du patient;

® |es services et les groupes de soutien disponibles et la facon d’y accéder, y compris les services
offerts a I’échelle locale et les soutiens offerts en ligne;

e |es sources de conseils financiers et juridiques et de défense des droits.

Les renseignements devraient étre fournis de maniére verbale ou (et) par I’entremise de supports
imprimés ou multimédias.

Justification

La démence est une affection complexe qui a des répercussions importantes sur la vie des personnes
gui en sont atteintes ainsi que sur celle de leurs partenaires de soins et des membres de leur famille.
Leur fournir une éducation et de la formation fondées sur des données probantes dans le but de les
aider a mieux comprendre ce qu’est la démence, sa progression, les options de traitement et les
services de soutien offerts peuvent leur permettre de prendre des décisions éclairées concernant
leurs soins et de planifier pour I'avenir. De I'éducation devrait étre fournie tout au long du parcours
de soins et devrait correspondre au stade de démence de la personne et a I'évolution de ses besoins.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins

Votre équipe de soins de santé devrait vous offrir, ainsi qu’a vos partenaires de soins, de I'’éducation
et de la formation pour les personnes atteintes de démence. Votre équipe de soins peut également
vous mettre en communication avec des groupes ou des organismes au sein de la collectivité qui
offrent des renseignements et du soutien. Ces renseignements vous aideront a comprendre ce qu’est
la démence et de quelle fagon elle progresse, ainsi qu’a connaitre vos options de traitement et le
soutien qui est offert.

Pour les cliniciens
Offrez une éducation et une formation aux personnes atteintes de démence et a leurs partenaires de
soins qui correspondent au stade de démence de la personne et a ses besoins actuels.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que les cliniciens et les équipes de soins soient en mesure d’offrir de I’éducation et de la
formation sur la démence et les services de soutien offerts aux personnes atteintes de démence et a
leurs partenaires de soins.
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Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui recoivent de I'éducation et de la formation
sur la démence et sur les services de soutien offerts

® Pourcentage de partenaires de soins de personnes atteintes de démence qui regoivent de
I’éducation et de la formation sur la démence et sur les services de soutien offerts

e Disponibilité locale de I’éducation et de la formation sur la démence pour les personnes atteintes

de démence et leurs partenaires de soins

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 6 : Education et
formation pour I’équipe de soins de santé

Les personnes atteintes de démence recoivent des soins et
des services de la part des membres de I’équipe de soins de
santé qui ont une formation en soins de la démence.

Sources : American Psychiatric Association, 2007*° | National Institute for Health and Clinical
Excellence, 20182 | Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario, 201622 |
Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 202323 | Sistema Nacional de Salud, 2010%

/7 . ° .
Définition
Education et formation : L’éducation et la formation devraient étre adaptées au champ d’exercice

des cliniciens. Cette information devrait comprendre, a tout le moins, du contenu a propos des
éléments ci-dessous :

® une évaluation complete des personnes atteintes de démence et une évaluation des besoins des
partenaires de soins;

® |es signes, les symptomes et I'évolution de la démence;
® |es sous-types précis de la démence;

® |es démarches permettant de préciser un diagnostic incertain des personnes aux prises avec des
problemes de santé complexes;

e des soins axés sur le patient;

e |’élaboration de plans de soins qui répondent aux objectifs, aux préférences, aux valeurs et aux
attentes de soins sur le plan culturel des personnes atteintes de démence et de leurs partenaires

de soins;

® un dépistage précoce des symptomes comportementaux et psychologiques des patients atteints
de démence et des techniques de désescalade et de gestion;

® un dépistage précoce des risques associés au comportement et des problemes de sécurité, et des
techniques de désescalade;

e |'utilisation appropriée de traitements non pharmacologiques et pharmacologiques;
® |asanté et la sécurité des membres de I'équipe de soins de santé;

® comment communiquer avec des personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins, y
compris étre en mesure de tenir des conversations émotionnellement difficiles;

® |a maniére de coordonner les soins multidisciplinaires;
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® |es répercussions de la démence sur les personnes qui en sont atteintes, sur leurs partenaires de
soins, leurs familles et leurs réseaux sociaux;

e des stratégies d’information afin que les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de
soins aient acces aux ressources disponibles;

e des considérations éthiques, médicales et juridiques;
® |es exigences pour le consentement éclairé;
e |e dépistage des mauvais traitements et les stratégies pour les gérer;

e |a planification préalable des soins et les soins palliatifs.

Justification

Les personnes atteintes de démence ont des besoins complexes et devraient recevoir des soins
individualisés d’équipes de soins de santé qui ont de I’éducation et de la formation en matiere de
soins de la démence. Grace a leurs connaissances et a leurs compétences nécessaires pour fournir
efficacement des soins aux personnes atteintes de démence, les équipes de soins peuvent offrir des
stratégies de soins et des traitements qui répondent aux besoins de ces personnes, qui optimisent
leurs forces et qui aident a améliorer ou a maintenir leur qualité de vie et leur niveau de
fonctionnement. Le matériel et les programmes de formation et d’éducation devraient étre adaptés
aux roles et responsabilités des équipes de soins.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins

Votre équipe de soins de santé devrait étre formée pour prendre soin des personnes atteintes
de démence.

Pour les cliniciens

Assurez-vous d’avoir I'’éducation et la formation nécessaires pour fournir efficacement des soins aux
personnes atteintes de démence, conformément a votre role et a vos responsabilités.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Assurez-vous de la disponibilité de I’éducation et de la formation en soins de la démence pour les
équipes de soins de santé qui s’occupent des personnes atteintes de démence.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage des membres de I’équipe de soins de santé qui s’occupent de personnes atteintes de
démence et qui ont recu une formation en soins de démence
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e Disponibilité locale d’une équipe de soins de santé dont les membres ont recu une formation en

soins de la démence

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont

disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 7 : Accés aux services
de soutien

Les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de
soins ont acces a des services de soutien personnalisés
adaptés a leurs objectifs et besoins quotidiens.

Sources : American Psychiatric Association, 2007*° | National Institute for Health and Clinical
Excellence, 2018?! | Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 202323 | Sistema Nacional de
Salud, 2010%*

Définition

Services de soutien : Ce sont divers services de soins a domicile flexibles et accessibles ainsi que des
services de soutien communautaire nécessaires pour soutenir les personnes atteintes de démence
vivant dans la communauté, ainsi que leurs partenaires de soins. Les services doivent étre adaptés aux
objectifs, aux valeurs et aux préférences des personnes, ainsi qu’a leurs besoins physiques,
psychologiques et sociaux qui sont en voie de changement. Veillez a ce que les personnes atteintes de
démence, leurs familles et leurs partenaires de soins se sentent en sécurité et respectés, et que leurs
objectifs individuels soient pris en compte lors de I'offre de services de soutien. Si possible, les
services de soutien devraient étre offerts dans plusieurs langues. Les services de soutien
comprennent les éléments suivants :

® |es services cliniques, comme ceux offerts par des infirmiers, des ergothérapeutes, des
pharmaciens, des physiothérapeutes, des travailleurs sociaux, des orthophonistes et
des diététistes;

e [|'aide pour les soins personnels quotidiens (p. ex., faire sa toilette, prendre un bain et s’habiller);

e |'aide dans le maintien d’'une maison sécuritaire et confortable (p. ex., faire le ménage, faire la
lessive et préparer les repas);

e |'aide dans les réparations mineures et dans I'’entretien ménager (p. ex., les travaux extérieurs et
le déneigement);

e |'aide pour faire les courses (p. ex., le magasinage et les transactions bancaires);

® |es occasions et les programmes sociaux ou récréatifs (p. ex., les programmes de jour pour
adultes, les groupes de soutien, les programmes d’exercice, les programmes de visite amicale et
les programmes culturels);

® |es soins de reléve, qui offrent aux partenaires de soins une pause de leurs fonctions de
prestation de soins. lls comprennent, entre autres, des programmes de jour pour adultes, des
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services de releve a domicile, des soins de nuit et de courts séjours dans un foyer de soins de
longue durée (voir I'’énoncé de qualité 8);

e des programmes diversifiés et sécuritaires sur le plan culturel, ainsi que des renseignements
culturellement appropriés adaptés aux besoins et aux préférences de la personne atteinte de
démence, de sa famille et de ses partenaires de soins (p. ex., répondre aux besoins et aux
exigences religieuses, offrir des options de services culturellement appropriées, proposer des

programmes dans plusieurs langues);

® |e transport, qui aide les personnes a se rendre a leurs rendez-vous médicaux, aux programmes
de jour pour adultes, aux activités sociales, dans les magasins, etc. Il comprend, entre autres, le
transport en commun, le taxi et le transport avec aide ou accompagnement pour les personnes
qui ne sont pas en mesure de prendre le transport en commun;

® |es soins de fin de vie (p. ex., la gestion de la douleur, les fournitures médicales et les soins

palliatifs).

Les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins devraient avoir acces a
I'information verbale et écrite la plus récente concernant les services locaux et la facon d’y accéder.

Justification

Les personnes atteintes de démence peuvent vivre de fagon autonome pendant un certain temps; a
mesure que la maladie progresse, elles ont besoin de niveaux de soutien progressivement plus élevés
pour les aider a rester chez elles et au sein de leur collectivité le plus longtemps possible. Ainsi, elles
ont besoin, tout comme leurs partenaires de soins, d’un accés a un éventail de services offerts en
temps opportun, souples et prés de chez eux; ces services doivent aussi étre adaptés a leurs besoins,
a leurs forces, a leurs capacités et a leurs choix?*3°. Elles ont besoin d’un accés aux bons services, en
temps opportun et au bon endroit pour les aider dans leur parcours.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence et leurs partenaires de soins

Votre clinicien devrait vous diriger vers les services de soutien qui répondent a I’évolution de vos
besoins et de vos objectifs. Des exemples de services de soutien comprennent I'aide pour les soins a
la personne et I'aide ménagere, les groupes de soutien et les services de transport.

Pour les cliniciens

Offrez des services de soutien adaptés aux objectifs et aux besoins des personnes atteintes de
démence et de leurs partenaires de soins. Informez-les des services disponibles et de la facon
d’y accéder.
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Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Au moyen de systémes et de services dotés de ressources adéquates, veillez a ce que les personnes
atteintes de démence et leurs partenaires de soins aient acces aux services de soutien dont ils ont
besoin, quand ils en ont besoin. Sollicitez la participation des personnes atteintes de démence et de
leurs partenaires de soins dans la conception, la planification, la prestation et |I'évaluation des
services. Veillez a ce que les cliniciens soient au courant de ces services et puissent y aiguiller

des personnes.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont acces a des services de soutien
personnalisés
® Pourcentage de partenaires de soins de personnes atteintes de démence qui ont accés a des

services de soutien personnalisés

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont recu des services de soutien répondant

a leurs besoins

® Pourcentage de partenaires de soins de personnes atteintes de démence qui ont regu des services

de soutien répondant a leurs besoins

e Disponibilité locale de services de soutien pour les personnes atteintes de démence et leurs
partenaires de soins

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 8 : Evaluation et soutien
des partenaires de soins

Les partenaires de soins des personnes atteintes de démence
sont évalués de facon continue et ils ont acces a des mesures
de soutien répondant a leurs besoins individuels.

Sources : National Institute for Health and Clinical Excellence, 20182 | Sistema Nacional de
Salud, 2010%*

V4 . . .
Définitions
Evaluation du partenaire de soins : Les partenaires de soins des personnes atteintes de démence

devraient étre évalués régulierement concernant leurs besoins et leurs préférences, y compris, au
minimum, I’évaluation de leurs besoins émotionnels, psychologiques et sociaux.

Les partenaires de soins qui vivent de la détresse psychologique et des effets psychologiques néfastes
devraient étre aiguillés vers leur clinicien de soins primaires ou leur spécialiste en santé mentale pour
obtenir une évaluation et un traitement.

Mesures de soutien : Les partenaires de soins des personnes atteintes de démence devraient
avoir acces a un vaste éventail de services de soutien adaptés. Ces services peuvent comprendre
les suivants :

e de la psychoéducation et du counselling en groupe ou de facon individuelle;

e des groupes de soutien par les pairs, adaptés aux besoins des partenaires de soins en fonction du
stade de démence de la personne soignée et d’autres caractéristiques;

® du soutien et des renseignements disponibles par téléphone et sur Internet;

e des formations sur la démence, les services ainsi que la communication et la résolution de
problemes concernant les soins prodigués aux personnes atteintes de démence;

e des services de reléve, y compris les services de releve planifiés et d’urgence, tels que les
programmes de jour pour adultes, les soins de nuit et les soins a court terme en établissement.
Ces services devraient répondre aux besoins du partenaire de soins (en ce qui a trait a I’endroit,
au moment, a la durée et aux délais) et a ceux de la personne atteinte de démence (en ce qui a
trait a la participation a des activités significatives et thérapeutiques qui ont lieu dans un milieu
répondant a leurs besoins);

® compétences saines de gestion du stress et des inconforts.
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Des services de soutien, comme le transport ou les soins de releve, devraient étre fournis aux
partenaires de soins pour leur permettre de participer aux services et aux activités décrites ci-dessus.

Justification

Les partenaires de soins jouent un réle essentiel dans le soutien de la santé, du bien-étre et de
I’autonomie des personnes atteintes de démence. A mesure que progresse la maladie, des
changements cognitifs nuisent aux capacités d’une personne a effectuer ses activités quotidiennes et
a gérer ses affaires personnelles. Les personnes atteintes de démence nécessitent un soutien et une
aide accrus de la part de leurs partenaires de soins.

Bien que la prestation des soins puisse étre une expérience gratifiante, elle peut aussi étre stressante
et entrainer des répercussions considérables sur les plans physique, psychologique, social et
financier33%, Par exemple, les partenaires de soins vivent un haut niveau de stress et d’isolement
social et présentent un risque accru de développer des problémes de santé mentale et physique

(p. ex., dépression, anxiété, problemes cardiovasculaires et affaiblissement du systeme
immunitaire)33-38, Ils doivent également composer avec leurs autres responsabilités, comme leur
carriére, leurs obligations familiales et de leurs propres besoins de santé.

L'état général des partenaires de soins devrait étre évalué régulierement. lls devraient recevoir du
soutien adapté a leurs besoins individuels et au stade de démence de la personne soignée®?2. Des
services de soutien, comme le transport ou les soins de reléeve, devraient étre fournis aux partenaires
de soins pour leur permettre de participer a des services ou a des activités®.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les partenaires de soins

La prestation des soins peut étre une expérience gratifiante, mais peut aussi étre stressante. Vous
devrez étre régulierement évalué par un membre de I'équipe de soins de santé ou par votre clinicien
de soins primaires afin de juger la maniere dont vous vous portez et pour vous aider a obtenir le
soutien dont vous avez besoin pour assumer vos responsabilités en matiere de soins. Le soutien peut
comprendre de la formation, des groupes de soutien, des soins a domicile et des soins de reléve
temporaires pour la personne dont vous prenez soin. Les soins de reléve peuvent vous accorder

une pause dans votre routine de prestation des soins, vous offrant ainsi du temps pour prendre soin
de vous.

Pour les cliniciens
Evaluez régulierement les partenaires de soins pour voir comment ils se débrouillent. Au besoin,
offrez du soutien adapté a leurs besoins et au stade de démence de la personne soignée.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que des systémes, des processus et des ressources soient en place pour que les cliniciens
et les équipes puissent évaluer les partenaires de soins. Veillez a ce que des services de soutien soient
offerts pour répondre aux besoins des partenaires de soins.
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Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de partenaires de soins de personnes atteintes de démence qui regoivent
une évaluation

® Pourcentage de partenaires de soins de personnes atteintes de démence qui ont regu une
évaluation et ont acces a des mesures de soutien répondant a leurs besoins individuels

e Disponibilité locale d’'une gamme compléte de services de reléve pour les partenaires de soins de
personnes atteintes de démence qui répondent aux besoins des partenaires de soins et de la
personne soignée

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 9 : Milieu de vie
sécuritaire

Les personnes atteintes de démence ont acces a un milieu de
vie sécuritaire qui répond a leurs besoins particuliers,
notamment grace a des modifications de conception et a une
gamme d’options de logement.

Sources : National Institute for Health and Clinical Excellence, 20182 | Scottish Intercollegiate
Guidelines Network, 202323

Définitions

Milieu de vie sécuritaire : Un milieu de vie qui aide la personne atteinte de démence a composer avec
son lieu de résidence et sa collectivité et qui soutient ses partenaires de soins en veillant a la sécurité
de la personne soignée. Le milieu devrait proposer des stimulus adaptés et tenir compte des risques
potentiels en matiére de sécurité a l'intérieur et a I'extérieur du lieu de résidence (p. ex., les poéles et
les cuisiniéres, les portes déverrouillées, les objets en désordre sur le plancher et les surfaces et les

cours non cléturées). Les besoins d’une personne a I'égard de son milieu de vie devraient étre
consignés dans son plan de soins personnalisé (voir I'énoncé de qualité 3).

Modifications de conception : Ces modifications sont établies en fonction des besoins et des
préférences de la personne et adaptées, le cas échéant.

Elles peuvent comprendre les éléments suivants®3° :

e [|'éclairage;

e des surfaces permettant de réduire au minimum les reflets et I’éblouissement;
® |es revétements de sol;

e des combinaisons de couleurs et des contrastes;

® e bruit et I'acoustique des piéces (p. ex., éviter que les chambres soient situées pres des zones
bruyantes et réduire au minimum le bruit de fond).

Elles peuvent comprendre I'utilisation des éléments suivants®3° :

® des écriteaux;
e des portes d’armoires en vitre afin que les personnes puissent voir a l'intérieur de I'armoire;

® des reperes mémoriels;
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e des tableaux d’affichage;

e des technologies et des dispositifs fonctionnels (p. ex., des messages et des rappels, des
dispositifs d’orientation et des mains-courantes);

e des dispositifs de sécurité pour les articles dangereux, comme des détecteurs de chaleur et de
fumée pour la cuisiniere;

® une cl6ture pour les cours.
Options de logement : Ces options de logement sont les suivantes :

® |e domicile de la personne (vie autonome);

e |es résidences offrant des services d’aide a la vie autonome ou les logements avec services de
soutien, comme les maisons ou les communautés de retraite;

e les foyers de groupe qui accueillent les personnes atteintes de démence;

e |es foyers de soins de longue durée.

Justification

Les personnes atteintes de démence devraient avoir acces a un milieu de vie sécuritaire qui les aide a
vivre de maniére aussi confortable et autonome que possible. A mesure que progresse la maladie, la
démence affecte les capacités des personnes atteintes de démence a interagir avec leur milieu et a le
comprendre. Les milieux qui sont familiers, ou elles se sentent chez elle et qui sont faciles a
comprendre sont importants®.

A mesure que progresse la maladie, les milieux de vie doivent étre modifiés pour aider la personne a
composer avec son environnement, a soutenir son autonomie et a réduire leurs sentiments de
confusion et de stress®. Les modifications de conception peuvent inclure des revétements de sol
antidérapants, des mains-courantes dans la douche et a c6té de la toilette pour faciliter I’équilibre,
des détecteurs de chaleur et de fumée et des reperes mémoriels.

Lorsque les personnes atteintes de démence ne sont plus en mesure de vivre a leur domicile en
sécurité et de facon autonome, elles peuvent envisager de vivre dans un milieu de soins offrant
davantage de soutien, comme une résidence offrant des services d’aide a la vie autonome, un foyer
de groupe qui accueille les personnes atteintes de démence, une maison de retraite ou un foyer de
soins de longue durée.

Les options de logement pour les personnes atteintes de démence devraient idéalement étre
accessibles sur le plan financier et se trouver a proximité de leurs partenaires de soins et de leur
famille. Ces options devraient répondre aux besoins et aux préférences de la personne soignée et de
ses partenaires de soins. Les couples qui souhaitent continuer de vivre ensemble devraient avoir
acces a un milieu pouvant les accueillir.
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La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de démence

Vous avez le droit de vivre dans un milieu sécuritaire qui répond a vos besoins. Votre équipe de soins
de santé peut vous aider a comprendre quels changements pourraient étre nécessaires, comme des
repéres mémoriels ou un meilleur éclairage. Elle peut également vous mettre en communication avec
des services dans le but d’évaluer votre milieu de vie. Selon vos besoins, vous pourriez décider de
changer de milieu de vie.

Pour les cliniciens

Connectez-vous avec des équipes de soins de santé qui peuvent aider a garantir que le logement
est sécuritaire et répond aux besoins de la personne atteinte de démence et de leurs partenaires
de soins.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que des systemes, des processus et des ressources soient en place afin de rendre le milieu
de vie des personnes sécuritaire et de répondre a leurs besoins individuels, notamment des
modifications de conception adaptées et des options de logement qui offrent des milieux de vie avec
un grand nombre de services de soutien.

Indicateur de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de démence vivant dans la collectivité qui vivent dans un
milieu de vie sécuritaire répondant a leurs besoins particuliers

Les détails de mesure de cet indicateur, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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Enoncé de qualité 10 : Accés aux
soins primaires

Les personnes atteintes d’une déficience cognitive légere ou
de démence consultent régulierement un médecin du secteur
des soins primaires ou un infirmier praticien qui leur offre des
soins primaires efficaces répondant a leurs besoins généraux
en matiere de soins de santé et a leurs besoins particuliers
liés a la déficience cognitive ou a la démence.

Sources : European Academy of Neurology, 2020%° | National Institute for Health and Clinical
Excellence, 2018%!

Définitions
Consultations réguliéres : Une personne atteinte de déficience cognitive légere devrait consulter son
clinicien de soins primaires tous les 6 ou 12 mois, ou plus tot selon le besoin clinique. Une personne

atteinte de démence devrait consulter son clinicien de soins primaires tous les 3 ou 6 mois, ou plus tot
selon le besoin clinique.

Soins primaires efficaces : Les soins primaires constituent le premier contact de la personne avec le
systéme de santé. Ceux-ci sont efficaces lorsqu’ils**? :

® sont axés sur |'état général de la personne, plut6ét que sur la maladie ou une seule affection;

® sont accessibles;

e fournissent des soins complets pour la plupart des besoins de santé (en collaboration avec des
spécialistes, au besoin);

e coordonnent et intégrent les soins et les services si un aiguillage vers d’autres cliniciens ou des
services et soins a domicile et dans la collectivité sont nécessaires;

® sont continus;
e permettent d’établir des liens vers des spécialistes et d’obtenir leur soutien, au besoin;

e répond aux besoins individuels et correspond aux objectifs de soins de la personne.
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Justification

Les soins primaires jouent un rdle essentiel dans la gestion des besoins de santé complexes des
personnes atteintes de déficience cognitive légére ou de démence. Ces soins tiennent compte de
leurs besoins en soins de santé généraux et de leurs besoins relativement a la déficience cognitive ou
a la démence, ainsi qu’aux besoins de soins de santé de leurs partenaires de soins.

En Ontario, plus de 90 % des personnes agées qui vivent dans la collectivité et qui sont aux prises avec
la démence sont atteints d’au moins deux affections médicales chroniques coexistantes*?; la démence
complexifie souvent leur parcours. A mesure que progresse la maladie, ces personnes éprouvent des
problemes de mémoire, de reconnaissance des symptomes, de prise de décisions et d’expression
langagiére, ce qui peut leur rendre difficile la gestion de leur santé générale et de leurs affections
chroniques coexistantes. Il peut leur étre difficile de respecter les traitements pharmacologiques et
d’étre autonomes dans la prestation des soins dont elles ont besoin pour gérer efficacement des
problemes de santé, comme le diabete, I'insuffisance cardiaque et la maladie pulmonaire obstructive
chronique®. Les affections chroniques peuvent se déstabiliser et s’aggraver si une personne est
atteinte de démence, ce qui entraine potentiellement des consultations aux services des urgences,
des hospitalisations, du déconditionnement (la perte de masse musculaire qui découle de I'inactivité)
et une institutionnalisation prématurée®3-4,

Les soins primaires fournissent également un lien essentiel vers des soins et des programmes
spécialisés, comme des soins de démence spécialisés et des services gériatriques spécialisés. Afin de
répondre aux besoins engendrés par des problémes médicaux et comportementaux complexes, par la
complexité de I'état fonctionnel et par certains stades de la maladie, il est important pour les
cliniciens de soins primaires d’obtenir le soutien de spécialistes en soins de la démence, comme des
gériatres, des gérontopsychiatres et des neurologues spécialisés en troubles cognitifs, et de collaborer
avec eux et les organismes de soutien communautaires.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes atteintes de déficience cognitive légere ou de démence

Vous devriez consulter régulierement votre médecin de famille ou un infirmier praticien afin qu’il
connaisse vos besoins. Votre équipe de soins de santé devrait surveiller votre santé, fournir des soins
et vous mettre en relation avec d’autres services de soins de santé et de soutien qui répondent a vos
besoins et objectifs changeants.

Pour les cliniciens

Ayez des visites régulieres de soins primaires avec des personnes atteintes de démence ou de
troubles cognitifs légers. Fournir des soins exhaustifs, coordonnés et axés sur la personne pour
répondre a leurs besoins.
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Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veillez a ce que les personnes atteintes de démence aient acces a un clinicien de soins primaires et a
ce que le systeme soit en mesure de leur offrir des soins primaires efficaces afin de soutenir leurs
besoins dynamiques.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes atteintes de déficience cognitive |égere qui ont consulté leur clinicien
de soins primaires au cours des 12 derniers mois

® Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont consulté leur clinicien de soins primaires
au cours des 6 derniers mois

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques.
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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 jugés
prioritaires pour I'amélioration de la qualité en Ontario. Elles sont fondées sur les meilleures
données probantes.

Vous trouverez ci-dessous des conseils sur la facon d’utiliser les normes de qualité et les ressources
qui y sont associées.

Pour les personnes atteintes de démence

Cette norme de qualité consiste en des énoncés de qualité. Ces derniers décrivent a quoi ressemblent

des soins de grande qualité pour les personnes atteintes de démence.

Dans chaque énoncé de qualité, nous avons inclus de l'information sur ce que ces énoncés signifient
pour vous, en tant que patient.

De plus, vous voudrez peut-étre télécharger le guide du patient sur la démence pour vous aider, vous
et votre famille, 3 avoir des conversations éclairées avec vos cliniciens. A I'intérieur, 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 énoncés de qualité a l'intérieur de cette norme de qualité décrivent a quoi ressemblent des soins
de grande qualité pour les personnes atteintes de démence. lls sont fondés sur les meilleures
données 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 qualité fondés sur des
données probantes. Cependant, certains éléments de vos soins peuvent étre améliorés. Cette norme
de qualité peut servir de ressource pour vous aider a prioriser et a mesurer les efforts d’amélioration.

Des outils et des ressources pour vous soutenir dans vos efforts d’amélioration de la qualité
accompagnent chaque norme de qualité. Ces ressources comprennent des indicateurs et leur
définitions, disponibles dans les spécifications techniques. La mesure est la clé de I'amélioration de la
qualité. La collecte et l'utilisation de données lors de la mise en ceuvre d’une norme de qualité
peuvent vous aider a évaluer la qualité des soins que vous dispensez et a cerner les lacunes dans les
soins et les domaines a améliorer.
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Il existe également un certain nombre de ressources en ligne pour vous aider, notamment :

e Notre guide du patient sur la démence, que vous pouvez partager avec les patients et les familles

pour les aider a avoir des conversations avec vous et leurs autres cliniciens. Veuillez mettre a la
disposition des gens le guide du patient ol vous prodiguez les soins;

e Nos ressources de mesure, y compris les spécifications techniques des indicateurs de cette norme

de qualité, le jeu de diapositives « cas d’amélioration » pour vous aider a expliquer pourquoi cette
norme a été créée et les données qui la sous-tendent, et notre guide de mesure contenant des
renseignements supplémentaires pour soutenir le processus de collecte et de mesure des
données;

e Notre sommaire, qui résume la norme de qualité et comprend des liens vers des ressources et des

outils utiles;

e Notre Guide de démarrage, qui comprend des liens vers des modeles et des outils pour vous aider

a mettre en pratique les normes de qualité. Ce guide vous montre comment planifier, mettre en

ceuvre et soutenir les changements dans votre pratique;

® Quorum, qui est une communauté en ligne vouée a 'amélioration de la qualité des soins en
Ontario. C’'est un endroit ou les cliniciens peuvent échanger de I'information et se soutenir
mutuellement. Le site comprend des outils et des ressources pour vous aider a mettre en ceuvre

les énoncés de qualité dans chaque norme.

Comment le systeme de santé peut appuyer la
mise en ceuvre

Pendant que vous travaillez a la mise en ceuvre de cette norme de qualité, il peut y avoir des
moments ou vous trouvez difficile de fournir les soins décrits en raison d’obstacles ou de lacunes au
niveau du systéme. Ces difficultés ont été cernées et documentées dans le cadre de I'élaboration de la
norme de qualité, qui comprenait une vaste consultation aupres de cliniciens et de conseillers
chevronnés et un examen minutieux des données probantes disponibles et des programmes
existants. Bon nombre des leviers du changement du systeme relévent de Santé Ontario, et c’est
pourquoi nous continuerons de travailler pour éliminer ces obstacles afin d’appuyer la mise en ceuvre
de normes de qualité. Nous mobiliserons et soutiendrons également d’autres partenaires provinciaux,
y compris le ministere de la Santé ou d’autres ministeres concernés, dans le cadre d’initiatives
stratégiques 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 ol vous le pouvez.
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Appendice 2 : Glossaire

Terme

Cliniciens

Clinicien de soins
primaires

Domicile

Equipe de soins

Famille

Mandataire
spécial
Partenaire de
soins

Soins appropriés
sur le plan
culturel?’

Définition

Les professionnels réglementés qui prodiguent des soins a des patients ou a des
clients. Par exemple, le personnel infirmier, les infirmiers praticiens, les
ergothérapeutes, les pharmaciens, les médecins, les physiothérapeutes, les

psychologues, les travailleurs sociaux, les diététistes professionnels et les
orthophonistes.

Un médecin de famille (aussi appelé un médecin de soins primaires) ou un
infirmier praticien.

Lieu habituel de résidence d’une personne. Il peut s’agir de résidences
personnelles, de résidences pour personnes agées, de résidences avec services
d’assistance, d’établissements de soins de longue durée, de centres de soins
palliatifs et de refuges.

Les cliniciens ainsi que les personnes occupant des métiers non réglementés,
comme le personnel administratif, les préposés au soutien comportemental, le
personnel chargé du transport des patients, les préposés aux services de soutien
a la personne, le personnel chargé des loisirs et le personnel chargé des soins
spirituels, et les bénévoles.

Les personnes les plus proches d’une personne en matiere de connaissance, de
soins et d’affection. Cela peut comprendre la famille biologique ou d’origine, la
famille par alliance ou la famille de choix et les amis. La personne définit les
membres de sa famille et les personnes qui participeront a ses soins.

Une personne désignée pour prendre des décisions au nom d’une autre
personne dans le cadre d’une « procuration relative au soin de la personne. »

Une personne non rémunérée qui offre des soins et un soutien a titre non
professionnel, comme un parent, un autre membre de la famille, un ami ou toute
autre personne désignée par la personne atteinte de démence. Les autres termes
couramment utilisés pour décrire ce role sont notamment « aidant », « aidant
naturel », « aidant familial », « aidant principal ».

Des soins qui tiennent compte des traditions culturelles ou religieuses, des
valeurs et des croyances de la personne, qui sont offerts dans la langue de
préférence de la personne, tenant compte des conseils propres a la culture et qui
integrent les souhaits de la personne de faire participer les membres de sa
famille et de sa communauté.
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Terme Définition

Soins primaires Un milieu ou les gens recgoivent des soins de santé généraux (p. ex., dépistage,
diagnostic et gestion) d’un clinicien auquel la personne peut accéder directement
sans renvoi. Il s'agit habituellement du clinicien de soins primaires, du médecin
de famille, de I'infirmiére ou infirmier praticien ou d’un autre clinicien qui a la
capacité de faire des renvois, de demander des tests de laboratoire et de
prescrire des médicaments.
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Appendice 3 : Valeurs et principes
directeurs

Valeurs a la base de cette norme de qualité

Cette norme de qualité a été créée et devrait étre mise en ceuvre conformément a la Déclaration de
valeurs des patients, des familles et des personnes soignantes pour I'Ontario. Cette déclaration « est
une vision qui trace la voie vers un partenariat avec les patients dans I’'ensemble du systeme de soins
de santé de I'Ontario. Elle décrit un ensemble de principes fondamentaux considérés 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 santé. »

Ces valeurs sont :

® Respect et dignité

® Empathie et compassion
® Responsabilité

® Transparence

e Equité et participation

Un systéme de santé de qualité est un systeme qui offre un bon acces, une bonne expérience et de
bons résultats a toutes les personnes en Ontario, peu importe ou elles vivent, ce qu’elles ont ou qui
elles sont.

Principes directeurs

Outre les valeurs susmentionnées, cette norme de qualité est guidée par les principes énoncés ci-
dessous.

Reconnaitre I'impact de la colonisation

Les cliniciens devraient reconnaitre les répercussions historiques et actuelles de la colonisation dans
le contexte de la vie des peuples autochtones partout au Canada et s’efforcer d’y remédier. Ce travail
consiste a étre sensible aux impacts des traumatismes intergénérationnels et actuels et aux préjudices
physiques, mentaux, émotionnels et sociaux subis par les peuples, les familles et les communautés
autochtones, ainsi qu’a reconnaitre leur force et leur résilience. Cette norme de qualité s’appuie sur
des lignes directrices de pratique clinique existantes qui n’incluent pas nécessairement de soins
culturellement pertinents ou qui ne reconnaissent pas les croyances, les pratiques et les modeles de
soins traditionnels autochtones.
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Services en francgais

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 ministéres et organismes du gouvernement de I’'Ontario dans 26 régions
désignées et dans les bureaux du gouvernement?,

Déterminants sociaux de la santé

L'itinérance et la pauvreté sont deux exemples de conditions économiques et sociales qui influencent
la santé des personnes, connues sous le nom de déterminants sociaux de la santé. Parmi les autres
déterminants sociaux de la santé figurent le statut professionnel et les conditions de travail, la race et
I'origine ethnique, la sécurité alimentaire et la nutrition, le sexe, le logement, le statut d’'immigré,
I’exclusion sociale et le fait de résider dans une zone rurale ou urbaine. Les déterminants sociaux de la
santé peuvent avoir de fortes répercussions sur la santé des individus et des populations; ils jouent un
role important dans la compréhension des causes profondes de la dégradation de la santé. Les
personnes atteintes d’un trouble de la santé mentale ou de dépendance vivent souvent dans des
conditions sociales et économiques trés stressantes qui aggravent leur santé mentale*®, notamment
la stigmatisation sociale, la discrimination et le manque d'acces a I’éducation, a un emploi, aux
revenus et a un logement>°.

Autogestion des maladies chroniques

Les personnes atteintes de démence et leurs familles, soignants et soutiens personnels devraient
également recevoir des services qui respectent leurs droits et leur dignité et qui favorisent la prise de
décision partagée et I'autogestion®!. De plus, les personnes devraient étre habilitées a faire des choix
éclairés sur les services qui répondent le mieux a leurs besoins®2. Les personnes atteintes de démence
devraient s’engager avec leurs cliniciens dans une prise de décision éclairée et partagée concernant
leurs options de traitement. Chaque personne est unique et a le droit de définir son propre
cheminement vers une santé mentale harmonieuse et le bien-étre>..
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A propos de nous

Nous sommes un organisme créé par le gouvernement de I'Ontario dans le but d’interconnecter, de
coordonner et de moderniser le systéme de soins de santé de la province. Avec des partenaires, des
fournisseurs et des patients, nous ceuvrons a rendre le systeme de santé plus efficace afin que tous
les Ontariens aient la possibilité d’améliorer leur santé et leur bien-étre.

Equité, inclusion, diversité et antiracisme

Santé Ontario s’engage a promouvoir I'équité, I'inclusion et la diversité et a lutter contre le racisme au
sein du systéme de santé. Pour ce faire, Santé Ontario a élaboré un Cadre d’équité, d’inclusion, de
diversité et d’antiracisme, lequel s’appuie sur les engagements et les relations déja prévus par la loi et
reconnait la nécessité d’'une approche intersectionnelle.

Le cadre de Santé Ontario définit I'équité comme suit : « Contrairement a la notion d’égalité, I'équité
n’est pas une question traitant la similitude de traitement. En fait, elle porte plut6t sur I’équité et la
justice dans le processus et dans les résultats. Des résultats équitables exigent souvent un traitement
différencié et une redistribution des ressources pour que tous les individus et toutes les collectivités
soient sur un pied d’égalité. Il faut, pour ce faire, reconnaitre et éliminer les obstacles a la prospérité
de tous dans notre société. »

Pour plus d’informations sur Santé Ontario, visitez OntarioHealth.ca/fr.
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Besoins de renseighements
supplémentaires

Visiter hgontario.ca ou communiquer avec nous a I'adresse QualityStandards@OntarioHealth.ca pour
toute question ou rétroaction sur cette norme de qualité.

Santé Ontario Tél. sans frais : 1-877-280-8538

500-525, avenue University Télétype : 1-800-855-0511

Toronto, Ontario Courriel : QualityStandards@OntarioHealth.ca
M5G 2L3 Site web : hgontario.ca

Vous voulez obtenir cette information dans un format accessible?
1-877-280-8538, ATS 1-800-855-0511, info@OntarioHealth.ca
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