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INTRODUCTION






Les Normes canadiennes de soins intégrés et complets pour les troubles héréditaires de la coagulation ont été publiées au mois de juin 2020, succédant aux Normes canadiennes de soins complets pour l’hémophilie et autres troubles héréditaires de la coagulation, publiées en 2007.
Les principaux objectifs visés par l’élaboration de ces normes sont de faciliter la prestation de soins intégrés de haute qualité, en équipe, à tous les Canadiens atteints de troubles héréditaires de la coagulation, et de promouvoir des soins de santé fondés sur la valeur des soins reçus (value-based health care en anglais).
L’auditoire cible de ces normes est constitué de :
membres des équipes des centres de traitement;
administrateurs du milieu de la santé, incluant :
· gestionnaires de départements et de programmes,
· personnel cadre des établissements,
· autorités sanitaires régionales et provinciales,
· ministères de la Santé;
personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et aidants;
chercheurs;
Héma-Québec et la Société canadienne du sang;
Comité de liaison provincial-territorial sur le sang.
Cette liste de contrôle d’auto-évaluation a été conçue comme un document d’accompagnement des normes 2020.
Compléter cette liste de contrôle permettra :
d’aider les parties prenantes à se familiariser avec les normes et les résultats sur la santé visés;
d’identifier les normes qui sont respectées et les soins qui sont bien dispensés;
de mettre en évidence les domaines dans lesquels il est possible d’apporter des améliorations ou des mesures correctives nécessaires pour respecter les normes;
de faciliter l’élaboration d’un plan d’action visant à corriger les éventuelles lacunes.
Les auteurs de ces normes encouragent TOUS les membres de l’équipe centrale et les représentants des associations de patients (indépendamment ou en groupe) à remplir la liste de contrôle, puis à discuter en groupe des résultats et de l’élaboration des objectifs SMART (de l’anglais Specific-Measurable-Achievable-Relevant-Timebound, ou en français, Spécifique, Mesurable, Atteignable, Réaliste, Temporellement défini).
Chaque centre de traitement est encouragé à remplir l’ensemble de la liste de contrôle annuellement; certaines sections peuvent devoir être revues à une fréquence autre, en particulier dans les cas où une action ou des mesures correctives ont été jugées nécessaires.




[bookmark: Text4]Date de l’auto-évaluation :       
[bookmark: Check1]Évaluateur(s) :	|_|  Directeur médical
|_|  Infirmière
|_|  Physiothérapeute
|_|  Travailleur social
|_|  Personne atteinte d’un trouble de la coagulation/aidant
|_|  Employé/bénévole de la SCH/section provinciale
|_|  Directeur opérationnel du programme
|_|  Autre (Veuillez préciser) :       
INSTRUCTIONS
1. Répondez « Oui » ou « Non » pour chaque norme. Le cas échéant, veuillez vous référer au document principal des normes.
2. Calculez le score à la fin de chaque section et dans le sommaire à la fin.
3. Répondez aux questions pour noter les mesures correctives à l’endroit indiqué et dans le tableau à la fin de la liste de contrôle.












A. RÔLE DES CENTRES DE TRAITEMENT
Le centre de traitement…
1. bénéficie de l’appui de l’établissement hôte et de l’autorité sanitaire pour remplir les obligations décrites aux présentes et, avec la collaboration de l’administration médicale, maintient/suscite le soutien et la reconnaissance du ministère provincial de la Santé.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quel soutien est nécessaire?       
2. est affilié à un centre hospitalier et tous les membres de l’équipe centrale sont encouragés à s’engager dans des activités de formation continue pertinentes.
|_|  Oui	|_|  Non
3. fait de la sensibilisation auprès de la communauté médicale locale pour faciliter les demandes de consultation et la collaboration aux soins.
|_|  Oui	|_|  Non
4. travaille à inscrire et soigner la totalité des personnes atteintes d’un trouble de la coagulation/familles de leur région respective.
|_|  Oui	|_|  Non
5. fournit et/ou facilite l’accès à la gamme entière d’expertises nécessaires pour répondre aux besoins complexes et variés des personnes atteintes d’un trouble de la coagulation, et pour satisfaire à ces normes.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quelles sont les compétences qui font défaut?       

Score :       / 5
Mesure(s) corrective(s) :       






B. DIAGNOSTIC
Le centre de traitement…
1. a en place un processus de triage pour les demandes de consultation relatives à de nouveaux patients.
|_|  Oui	|_|  Non
2. a accès à un laboratoire d’hémostase agréé incluant les dispositions nécessaires à la réalisation de tests de coagulation en tout temps, et des liens formels avec d’autres installations pour la réalisation de certains tests spécialisés, au besoin.
|_|  Oui	|_|  Non
3. a accès à un service d’imagerie diagnostique et des liens formels avec d’autres installations pour les cas où des services de radiologie spécialisés sont requis.
|_|  Oui	|_|  Non
4. a un lien formel avec un laboratoire de génétique pour que tous les patients et leur famille aient accès à des services génétiques et de dépistage du statut de porteuse.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 4
Mesure(s) corrective(s) :       




C. SOINS
Le centre de traitement…
1. fournit des soins et des traitements conformément aux plus récentes lignes directrices de pratique clinique. En l’absence de telles lignes directrices, les soins sont fondés sur la littérature scientifique et les pratiques optimales les plus à jour.
|_|  Oui	|_|  Non
2. a accès à un personnel ayant les habiletés cliniques voulues pour soigner l’ensemble des personnes atteintes d’un trouble de la coagulation de manière appropriée en fonction de leur âge et de leur état de santé.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quelles sont les compétences cliniques qui font défaut?       
3. fournit et/ou facilite l’accès à des services hématologiques, obstétricaux et gynécologiques appropriés aux femmes souffrant de troubles héréditaires de la coagulation, y compris aux porteuses de l’hémophilie.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quels sont les services qui font défaut?       
4. rédige, révise et met en pratique ses politiques et marches à suivre pour le traitement des épisodes de saignements non urgents, urgents et critiques.
|_|  Oui	|_|  Non
5. a accès aux services appropriés de pharmacie, de médecine transfusionnelle et de banque de sang.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quels sont les services qui font défaut?       
6. offre la prophylaxie et les soins à domicile aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation, selon le cas.
|_|  Oui	|_|  Non
7. veille à ce que les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation sous traitement à domicile aient accès à l’approvisionnement requis de concentrés de facteurs et autres agents thérapeutiques.
|_|  Oui	|_|  Non
8. veille à ce que les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation aient accès à l’équipement et aux fournitures nécessaires pour les perfusions/injections, soit en les fournissant, soit en en facilitant l’obtention.
|_|  Oui	|_|  Non
9. assure en tout temps aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation l’accès à une expertise en matière de troubles de la coagulation par l’entremise du centre, de partenariats et de services de garde ou de consultations.
|_|  Oui	|_|  Non
10. coordonne le traitement et le suivi des saignements aigus, incluant des conseils sur la reprise sécuritaire des activités.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quel est le traitement et le suivi qui font défaut?       


11. tient régulièrement des cliniques pour toutes les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation, y compris les femmes ayant des troubles de la coagulation, pour veiller à ce que les examens périodiques appropriés aient lieu.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, que manque-t-il pour respecter cette norme?       
12. recueille des données détaillées sur la santé au fil du temps.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quels sont les résultats de santé qui ne sont pas recueillis?       
13. maintient un dossier sur l’enseignement prodigué auprès de chaque personne, patient et aidant.
|_|  Oui	|_|  Non
14. coordonne les soins tout au long de la transition de ceux-ci (des enfants aux adultes, d’un programme à un autre ou d’une province à une autre) pour assurer la continuité des soins.
|_|  Oui	|_|  Non
15. respecte toutes les directives émanant des associations professionnelles, des établissements et des régimes provinciaux au sujet de la protection de la vie privée des patients.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 15
Mesure(s) corrective(s) :       




D. ENSEIGNEMENT ET SOUTIEN AUX PATIENTS/AIDANTS
Le centre de traitement…
1. renseigne les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et leurs proches au sujet du phénotype clinique et des options thérapeutiques qui les concernent selon leur diagnostic.
|_|  Oui	|_|  Non
2. fournit aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation/aidants des renseignements complets sur les risques et les avantages du traitement pour qu’ils puissent prendre des décisions éclairées.
|_|  Oui	|_|  Non
3. fournit des renseignements sur les risques potentiels et les bienfaits des activités physiques et du sport.
|_|  Oui	|_|  Non
4. fournit un counseling génétique par un professionnel dument formé dans le domaine des troubles héréditaires de la coagulation.
|_|  Oui	|_|  Non
5. fournit aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation/familles qui adhèrent au traitement à domicile, une formation complète sur la manipulation sécuritaire et responsable des produits thérapeutiques, leur rangement, leur préparation et leur administration et la mise au rebut sécuritaire des fournitures et du matériel utilisés.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quelle est la formation qui fait défaut?       
6. favorise l’éducation et l’apprentissage pour les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et leurs proches de l’information sur les questions de l’heure concernant les troubles de la coagulation.
|_|  Oui	|_|  Non
7. fournit de la documentation à jour (p. ex., carte portefeuille Facteur d’abord) qui indique le trouble de la coagulation de la personne et le plan de traitement recommandé.
|_|  Oui	|_|  Non
8. fournit aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et à leurs aidants les coordonnées de la personne à joindre si un épisode de saignement survient.
|_|  Oui	|_|  Non
9. fournit un soutien psychosocial aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et à leur famille concernant la fréquentation scolaire, le travail et les relations interpersonnelles, en plus de services sociaux et de counseling.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quel est le soutien qui fait défaut?       



10. fournit des conseils et du soutien aux personnes atteintes d’un trouble de la coagulation qui avancent en âge et qui ont besoin de traitements pour des comorbidités ainsi qu’aux professionnels de la santé qui en ont soin.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quels sont les conseils et le soutien qui font défaut?       

Score :       / 10
Mesure(s) corrective(s) :       




E. SURVEILLANCE DES PRODUITS
Le centre de traitement…
1. maintient à jour une liste de l’ensemble des personnes atteintes d’un trouble de la coagulation inscrites au programme de traitement à domicile.
|_|  Oui	|_|  Non
2. maintient des liens formels avec Héma-Québec ou la Société canadienne du sang pour les commandes de produits.
|_|  Oui	|_|  Non
3. peut…
a. 	faire le suivi des stocks utilisés à domicile en temps réel;
b. 	faire l’entrée des stocks utilisés à domicile sur des systèmes de suivi électroniques;
c. 	faire le suivi et produire des rapports sur l’utilisation de tous les concentrés de facteurs et autres traitements de remplacement distribués aux patients inscrits;
d. 	surveiller les dates de péremption de tous les concentrés de facteurs et autres traitements de remplacement distribués aux patients inscrits;
e. procéder à un rappel de produits en 24 heures.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, que manque-t-il?       
4. dispose d’un mécanisme par lequel les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et leurs proches peuvent consigner les épisodes de saignement et les traitements par concentrés de facteurs de la coagulation ou autres traitements de remplacement de manière à fournir au centre de traitement des données cliniques essentielles. L’accès au traitement à domicile est conditionnel à l’obligation pour les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et leurs proches de fournir cette information.
|_|  Oui	|_|  Non
5. rapporte les effets indésirables qui surviennent en lien avec l’administration des concentrés de facteurs de la coagulation ou autres traitements de remplacement, conformément aux exigences du régulateur, du fabricant ou autre instance concernée.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 5
Mesure(s) corrective(s) :       




F. RESSOURCES HUMAINES POUR SOINS INTÉGRÉS
Le centre de traitement…
1. maintient une équipe centrale et élargie complète et adéquate pour répondre à ces normes.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quels sont les membres de l’équipe centrale qui manquent?       
2. s’assure que les membres de l’équipe centrale aient la formation et les qualifications appropriées pour fournir les soins à la population de patients.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, quelles sont les formations et les qualifications qui font défaut?       
3. est doté d’une marche à suivre pour surveiller sa capacité de fournir les soins requis par sa clientèle et demande des ajustements d’effectifs au besoin.
|_|  Oui	|_|  Non
4. fournit aux membres de l’équipe un mécanisme de partage des connaissances dans le but de promouvoir des résultats optimaux chez les patients.
|_|  Oui	|_|  Non
5. dresse et tient une liste à jour des membres de l’équipe élargie et utilise leurs services au besoin.
|_|  Oui	|_|  Non
6. invite les membres de l’équipe élargie à mettre sur pied des ateliers et activités de formation au besoin.
|_|  Oui	|_|  Non
7. promeut un esprit de collaboration entre tous les membres de l’équipe.
|_|  Oui	|_|  Non
8. facilite l’adhésion des membres de l’équipe centrale à des organismes et/ou groupes de travail qui s’intéressent à la communauté des troubles de la coagulation et leur participation à des activités de formation et d’éducation pertinentes.
|_|  Oui	|_|  Non
9. facilite l’accès à la documentation de référence pour les membres de l’équipe et les étudiants (p. ex., Lignes directrices de pratique clinique de l’ACDCH, articles et documents scientifiques).
|_|  Oui	|_|  Non


Score :       / 9
Mesure(s) corrective(s) :       




G. RESSOURCES MATÉRIELLES
Le centre de traitement…
1. dispose de ses propres locaux, suffisants pour le diagnostic et les traitements, adaptés à l’âge de la clientèle, confortables, tranquilles et bien équipés, qui respectent l’intimité et la confidentialité et peuvent accueillir des personnes à mobilité réduite.
|_|  Oui	|_|  Non
Si non, que manque-t-il?       
2. est situé dans un établissement relié à un service de médecine de jour et un service d’urgence pour que les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation aient accès à des soins en tout temps.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 2
Mesure(s) corrective(s) :       


H. SYSTÈMES INFORMATIQUES, DOSSIERS MÉDICAUX, COLLECTE DE DONNÉES
Le centre de traitement…
1. suit les politiques provinciales et institutionnelles pour la tenue de dossiers et l’assignation d’un identifiant confidentiel à chaque patient.
|_|  Oui	|_|  Non
2. documente le plan de traitement de chaque patient, selon le cas, et le révise tous les ans.
|_|  Oui	|_|  Non
3. est inscrit auprès de la base de données d’un registre des troubles de la coagulation (p. ex., RCTC, iCHIP) et s’assure que tous les membres de l’équipe centrale aient accès aux systèmes informatiques.
|_|  Oui	|_|  Non
4. tient les données à jour et les exporte régulièrement vers les bases de données provinciales et nationales, conformément aux exigences.
|_|  Oui	|_|  Non
5. recueille des renseignements détaillés sur les résultats des traitements.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 5
Mesure(s) corrective(s) :       




I. LIENS
Le centre de traitement…
1. fournit de l’information sur les troubles héréditaires de la coagulation, les coordonnées en cas d’urgence, ainsi que les recommandations thérapeutiques aux services d’urgence et aux professionnels en soins de santé primaires.
|_|  Oui	|_|  Non
2. fournit les coordonnées en cas d’urgence, ainsi que les recommandations thérapeutiques, aux services d’urgence les plus près du domicile des patients.
|_|  Oui	|_|  Non
3. offre un enseignement et fournit les recommandations thérapeutiques aux autres professionnels de la communauté qui desservent des personnes atteintes d’un trouble de la coagulation (p. ex., chirurgie, soins dentaires).
|_|  Oui	|_|  Non
4. dispose d’une marche à suivre pour orienter les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation vers les services non offerts par le programme.
|_|  Oui	|_|  Non
5. dispose d’un processus pour organiser des rencontres/discussions sur des enjeux communs avec la Société canadienne de l’hémophilie et ses sections provinciales.
|_|  Oui	|_|  Non
6. maintient à jour les coordonnées du centre de traitement dans les listes de la Société canadienne de l’hémophilie, de la Fédération mondiale de l’hémophilie et des hôpitaux affiliés.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 6
Mesure(s) corrective(s) :       




J. AGRÉMENT, AUDIT, ASSURANCE DE LA QUALITÉ, RECHERCHE
Le centre de traitement…
1. participe à son évaluation critique par l’hôpital ou les pairs et réagit en conséquence.
|_|  Oui	|_|  Non
2. participe au processus formel d’agrément et d’évaluation, une fois mis sur pied.
|_|  Oui	|_|  Non
3. participe aux activités de recherche sur les troubles de la coagulation quand le nombre de patients et les ressources du centre de traitement le permettent. Lorsque la participation n’est pas possible, le centre de traitement doit informer les patients intéressés au sujet des possibilités de participer à des études de recherche en cours dans d’autres centres de traitement.
|_|  Oui	|_|  Non
4. fait connaître le processus de l’établissement pour que les personnes atteintes d’un trouble de la coagulation et leurs proches puissent exprimer leurs préoccupations, leurs doléances et leur appréciation.
|_|  Oui	|_|  Non
5. dispose de ressources matérielles et humaines adéquates pour respecter les normes.
|_|  Oui	|_|  Non

Score :       / 5
Mesure(s) corrective(s) :       







Score global
A. Rôle des centres de traitement	      / 5
B. Diagnostic	      / 4
C. Soins	      / 15
D. 	Enseignement et soutien aux patients/aidants	      / 10
E. Surveillance des produits	      / 5
F. 	Ressources humaines pour soins intégrés	      / 9
G. Ressources matérielles	      / 2
H. Systèmes informatiques, dossiers médicaux, collecte de données	      / 5
I. Liens	      / 6
J. 	Agrément, audit, assurance de la qualité, recherche	      / 5
Total	      / 66

MESURES CORRECTIVES
	Norme
	Mesure(s) corrective(s)
	Responsable(s)
	Date visée
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