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Résumé

Introduction. Les adultes souffrant d’une déficience intellectuelle ou développementale
(DID) présentent des taux de morbidité élevés et risquent davantage de ne pas recevoir de
soins préventifs. Les services d’urgence des hopitaux et les cliniques de soins primaires
sont d’importants points d’entrée dans le systeme de soins de santé. Améliorer les soins
dans ces lieux est susceptible d’améliorer les activités préventives, le dépistage précoce
des maladies et la gestion courante. Nous avons étudié les éléments qui favorisent ou
freinent I’amélioration des soins de santé destinés aux patients souffrant d’une DID dans
trois établissements de soins primaires et trois services d’urgences de ’Ontario.

Méthodologie. Les sources de données consistaient notamment en des journaux de mise
en ceuvre structurée sur chacun des sites, des discussions de groupe (n=>5) et des entre-
vues (n=28). Les éléments qui favorisent ou freinent I’amélioration des soins de santé ont
été codés par déduction a partir du Consolidated Framework for Implementation Research
(CFIR). Les themes de plus haut niveau ont été obtenus en faisant la synthese des discus-
sions et des examens de I’équipe de recherche. L’accent a été mis sur les différences entre
les sites de mise en ceuvre de haut et de bas niveau.

Résultats. Mis au défi de privilégier I’lamélioration des soins destinés a une population
complexe de petite taille, les sites ont atteint divers niveaux de mise en ceuvre. Disposer
de lignes directrices a ’échelle nationale, utiliser des données locales pour montrer les
besoins et mettre en commun les données probantes sur I'intérét du projet ont constitué
des stratégies de mobilisation importantes. Les sites de mise en ceuvre de haut niveau ont
présenté des facteurs particuliers, comme la présence de fervents partisans, la conformité
avec la mission du site et I'utilisation d’invitations ou de rappels électroniques. Les sites
de mise en ceuvre de bas niveau ont accueilli I'innovation plus passivement et ont
présenté des capacités de mise en ceuvre inférieures.

Conclusion. Il est indispensable de permettre aux groupes complexes de petite taille,
comme celui les adultes souffrant d’une DID, de recevoir des soins efficaces afin de voir
leur état de santé s’améliorer a long terme, mais cet objectif est difficile a atteindre. A
I’échelle du systeme, des mesures d’incitation au financement, des moyens d’accés a
I’expertise et ’lamélioration des systéemes de dossiers électroniques pourraient améliorer
les choses.

Points saillants

e Nous avons travaillé avec trois ser-

vices d’urgence et trois cliniques
de soins primaires de 1’Ontario en
vue de mettre en ceuvre des pra-
tiques fondées sur des données
probantes visant a fournir des
soins de grande qualité aux adultes
souffrant d’une déficience intellec-
tuelle ou développementale.

Si certains sites ont fait des progres
considérables, d’autres ont eu des
difficultés a s’améliorer de maniere
durable.

Les meilleurs résultats ont été obte-
nus par les sites comportant de fer-
vents partisans, ayant un intérét
pour ce groupe de patients et fai-
sant usage d’outils automatisés sur
le lieu d’intervention ou d’invita-
tions électroniques visant a incor-
porer les nouvelles pratiques.

Les sites qui ont obtenu les moins
bons résultats ont été ceux aux
prises avec un fort roulement de
personnel, un personnel dont le
moral était bas et une équipe
d’encadrement ayant accueilli le
projet avec passivité.

Au vu des difficultés rencontrées,
il est important d’offrir des appuis
a I’échelle du systeme pour pou-
voir diffuser plus largement cette
intervention.
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Introduction

Les adultes souffrant d’une déficience
intellectuelle ou développementale (DID)
constituent une population extrémement
vulnérable qui nécessite des soins de santé
complexes. Comparativement aux autres,
les personnes souffrant d’'une DID risquent
davantage de contracter diverses maladies
chroniques - diabéte, insuffisance cardia-
que congestive, bronchopneumopathie chro-
nique obstructive, troubles épileptiques,
troubles gastro-intestinaux et troubles psy-
chiatriques - et sont moins susceptibles de
recevoir des soins préventifs'+.

Pour améliorer I’état de santé des adultes
souffrant d’une DID, il est nécessaire de
cibler les services d’urgence (SU) et les
établissements de soins primaires (ESP)
dans le but d’accroitre I’efficacité de leurs
pratiques. Servant de principaux points
d’entrée dans le systéme des soins de
santé, les SU et les ESP jouent un role
déterminant dans la pose de diagnostics
précoces et fiables, 'intervention précoce
et la liaison avec les personnes-ressources
de la collectivité. Des études antérieures
ont montré que, méme si les adultes souf-
frant d’une DID présentent un taux de
fréquentation des ESP et des SU respective-
ment similaire et supérieur a celui de la
population générale’, les soins qu’ils recoi-
vent dans ces lieux sont parfois insuf-
fisants, voire inappropriés®”.

En effet, les SU et les ESP sont tous deux
des lieux de soins généralistes, en ce sens
qu’ils offrent des soins a une gamme variée
de patients et qu’ils ne traitent pas exclu-
sivement des adultes souffrant d’une DID.
Or, I’état de santé des adultes souffrant
d’une DID est souvent complexe’® et ils peu-
vent en outre avoir du mal a exprimer leurs
probléemes de santé®. Le personnel de ces
établissements de santé généralistes ne
posséde habituellement pas les connais-
sances suffisantes sur les particularités que
présente la santé des adultes souffrant
d’une DID**. Ce personnel peut également
avoir du mal a reconnaitre les patients
souffrant d’une DID, et donc a fournir des
soins adaptés'>!*. Enfin, il existe toujours
au sein de la société des préjugés et des
idées fausses sur les personnes souffrant
d’une DID, et les professionnels des soins
de santé n’en sont pas exempts'>'7. Par
conséquent, améliorer la qualité des soins
dans ces lieux est susceptible de faire
baisser la fréquentation des hopitaux par

ces personnes et d’améliorer leur état de
santé a long terme.

Des stratégies fondées sur des données
probantes visant a améliorer la qualité des
soins destinés aux patients souffrant d’une
DID offerts dans ces lieux sont en train de
voir le jour'31%, mais la maniere de mettre
en ceuvre ces stratégies a encore été rela-
tivement peu étudiée. Changer les pra-
tiques peut se révéler difficile?®, si bien que
les interventions qui portent fruit dans un
contexte de recherche s’averent souvent
impossibles a mettre en pratique*?. Les
efforts a déployer systématiquement pour
améliorer les soins donnés aux adultes
souffrant d’une DID sont d’autant plus
importants que ces personnes représentent
seulement environ 1 % de la population®,
et donc qu'on peut les considérer comme
étant moins prioritaires que d’autres
groupes de patients atteints d’'une maladie
plus commune. Quelques études réalisées
au Royaume-Uni et en Australie ont exa-
miné les obstacles auxquels se heurte I’lamé-
lioration des soins dans les ESP?, mais elles
se sont limitées a I’examen des commen-
taires formulés par les médecins, si bien
que, étant donné les différences qui exis-
tent entre les systemes de soins de santé,
ces études ne sont pas forcément adapta-
bles au contexte canadien. Nous avons
trouvé seulement une étude, réalisée au
Royaume-Uni, sur les éléments qui freinent
I’amélioration des soins dans les SU*.
Aucune des études que nous avons utili-
sées dans notre étude n’a fait état de
I'adoption d’une stratégie de mise en
ceuvre structurée et graduelle ni ne s’est
montrée susceptible d’accroitre les chances
de succes de la mise en ceuvre?.

Dans notre étude, nous avons aidé trois SU
et trois ESP de I’Ontario a mettre en ceuvre
un processus structuré de changement des
pratiques dans le but d’améliorer les soins
destinés aux adultes souffrant d’une DID.
Sur chacun des sites, I’lamélioration a porté
sur trois éléments communs essentiels :
1) le recensement des patients souffrant
d’une DID, 2) la prestation de soins modi-
fiés (c.-a-d. adaptés sur le plan de la com-
munication, améliorés sur le plan de la
planification des autorisations de sortie et
en liaison avec la collectivité) et 3) la for-
mation et le soutien du personnel. Ces élé-
ments essentiels ont été établis grace aux
informations fournies par les patients, les
familles, les médecins, la littérature scienti-
fique et, le cas échéant, les lignes directri-
ces en vigueur. Lintervention dans les ESP
(bilan de santé périodique) a fait I’objet
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d’une recommandation dans le Guide de
pratique clinique canadien sur les soins
primaires offerts aux adultes souffrant
d’'une DID' tandis que celle dans les SU
comportait des stratégies fondées sur des
données probantes mais ne faisaient pas
I’'objet de recommandation dans des
normes ou des lignes directrices équivalen-
tes. Ces éléments communs essentiels ont
été adaptés au contexte de chaque site en
fonction des commentaires formulés par
les patients, les familles et les médecins.
Des descriptions plus détaillées du type
d’intervention retenue et de sa mise en
ceuvre ont été publiées ailleurs®?>227,

Cet article décrit le point de vue du person-
nel sur I'ampleur de la mise en ceuvre
atteinte, ainsi que sur les éléments qui ont
favorisé ou freiné cette mise en ceuvre sur
les six sites faisant I’objet de I’étude. Les
résultats de cette étude sont susceptibles
d’enrichir les connaissances sur les straté-
gies visant a améliorer la qualité des soins
destinés aux adultes souffrant d’une DID
sur ce genre de sites essentiels et s’ajoute
aux précédents travaux menés sous I’angle
des bénéficiaires des services*-3!.

Méthodologie
Mise en ceuvre

Nous avons utilisé sur les six sites de
I’étude un processus de mise en ceuvre gra-
duelle et structurée qui a suivi les quatre
étapes du modele du National Implemen-
tation Research Network (NIRN)? :

e Exploration : sensibilisation et mobili-
sation du personnel

e Préparation : planification et mise en
ceuvre des changements requis en
tenant compte des spécificités du site

e Mise en ceuvre initiale : étape prélimi-
naire de lintervention : collecte de
commentaires pour pouvoir raffiner et
améliorer le processus.

e Mise en ceuvre complete : intégration
complete de lintervention dans les
pratiques courantes.

L'exploration a commencé sur les deux pre-
miers sites (SU1 et ESP1) au printemps
2012, puis sur les quatre autres sites au
printemps 2013. L'étude a été achevée en
mars 2015 et les données de suivi collec-
tées de mars a juillet de la méme année.
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La mise en ceuvre a regu l'appui d’un
partenariat conclu entre 1’équipe de recher-
che principale et une équipe du site com-
posée d’au moins un responsable local (un
médecin ou un administrateur chevronné)
et un conseiller en mise en ceuvre rému-
néré. Sur certains sites, le responsable local
a recruté du personnel supplémentaire
(médecins, personnel infirmier, travailleuses
et travailleurs sociaux, personnel adminis-
tratif) pour assister I’équipe de mise en
ceuvre. L'équipe principale a utilisé ses
connaissances poussées sur le contenu et
elle a apporté, avec I'aide des médecins,
des patients ou des familles selon I’outil, le
soutien nécessaire a la conception et
I’adaptation des outils de chacun des sites
ainsi qu’a la gestion globale du projet.
L'équipe de mise en ceuvre locale a été
chargée de la mise en ceuvre en interne des
changements a apporter aux pratiques,
notamment de la logistique associée a
I'intégration des nouveaux processus et des
nouvelles ressources, ainsi qu’a la mobili-
sation et a la formation du personnel du
site.

Sources des données

Le tableau 1 offre un apercu de la collecte
des données par site.

Journal de mise en ceuvre

A chacun des stades de la mise en ceuvre,
un modeéle structuré a été utilisé pour enre-
gistrer les progres accomplis (état d’avance-
ment, activités a l'origine des progres,
éléments ayant favorisé ou freiné le proces-
sus, etc.) sur chacun des sites. Chaque
journal a été régulierement mis a jour
durant I’étude, au minimum a mi-chemin
et a la fin de I’étude, par un évaluateur de
I’équipe principale qui s’est appuyé sur des
entrevues du conseiller en mise en ceuvre
du site et, au besoin, d’autres membres du
personnel. Un site (ESP3) a abandonné

I’étude précocement et a, en conséquence,
atteint seulement un point d’achévement.
Pour optimiser la cohérence et la fiabilité,
toutes les entrevues ont été réalisées par le
méme évaluateur. Latteinte de plusieurs
points d’achevement était essentielle pour
permettre de saisir I’évolution de I’expé-
rience avec le temps et faire en sorte
d’éviter les pertes de données dues aux dis-
torsions mémorielles ou au roulement de
personnel.

Entrevues avec le personnel et discussions de
groupe

A Tl'issue de I'étude, nous avons réalisé des
discussions de groupe, ou des entrevues
individuelles quand la participation a ces
discussions a été impossible, avec les équi-
pes chargées de la mise en ceuvre sur les
sites et en utilisant un modéle semi-struc-
turé. Ce modele, fondé sur la littérature
traitant de la mise en ceuvre?-¥-34, a permis
d’examiner les éléments qui ont favorisé
ou freiné la mise en ceuvre, la valeur ajou-
tée de la facilitation du processus de mise
en ceuvre et les stratégies adoptées pour
garantir la viabilité.

Comme le montre le tableau 1, sur les six
sites, on a réalisé 8 entrevues individu-
elles et 5 discussions de groupe ayant
réuni 27 personnes au total. La participa-
tion a varié selon les sites en raison de dif-
férences dans la taille et la composition
des équipes de mise en ceuvre sur ces
sites. Les discussions de groupe ont duré
environ une heure et les entrevues indivi-
duelles en général 15 a 30 minutes. Elles
ont toutes été enregistrées numeérique-
ment et transcrites.

Si I’équipe de recherche a appuyé aussi
bien le processus de la mise en ceuvre que
celui de I’évaluation, les fonctions ont été
séparées et les évaluateurs n’ont pas par-
ticipé au soutien a la mise en ceuvre.

TABLEAU 1
Collecte des données par site

Site Discussions de groupe (n)
ESP1 1 (7 participants)

ESP2 1 (2 participants)

ESP3 0

SU1 1 (10 participants)

Su2 1 (5 participants)

Su3 1 (3 participants)

Entrevues (n) Journaux de mise en ceuvre (n)

1 2
0 2
5 1
1 2
0 3
1 3

Abréviation : ESP, établissement de soins primaires; SU, service d'urgence.
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Analyse

Le stade de mise en ceuvre atteint a été
déterminé d’apres les journaux de mise en
ceuvre et les commentaires formulés durant
les discussions de groupe, puis les notes
finales ont été vérifiées par les respon-
sables de la mise en ceuvre.

Nous avons répertorié les éléments qui
favorisent ou freinent la mise en ceuvre
grace a des analyses déductives réalisées
sur I’ensemble des sources de données de
I’étude d’apres le Consolidated Framework
for Implementation Research (CFIR)?, tout
en intégrant les nouveaux themes émer-
gents. Le CFIR, congu en faisant la syn-
thése des théories de mise en ceuvre
préexistantes, a offert une typologie globale
des facteurs qui influent sur la réussite
d’une mise en ceuvre, a partir de laquelle
les chercheurs ont pu tirer les construc-
tions les mieux adaptées a leurs recher-
ches. L'utilisation du CFIR a permis de faire
des comparaisons croisées des études, ce
qui a aidé a mieux comprendre les fonda-
mentaux de la réussite d’une mise en
ceuvre®,

Les constructions du CFIR sont regroupées
en cing grandes catégories. Quatre d’entre
elles ont été utilisées dans cette étude : les
caractéristiques de I'intervention (p. ex. la
pertinence des données probantes, la com-
plexité de la population cible), les caracté-
ristiques externes (p. ex. les regles et les
ressources du systeme), les caractéristiques
internes (p. ex. la culture de I’organisation,
le leadership, la compatibilité de I'inter-
vention avec I’objectif du programme) et le
processus de mise en ceuvre (p. ex. la par-
ticipation des principaux intervenants,
I’équipe de mise en ceuvre). La cinquieme
catégorie - les caractéristiques des person-
nes participantes (p. ex. leurs connaissances
et leur attitude) - n’a pas été utilisée, car
I’étude ayant été axée sur les facteurs
organisationnels, nous n'avons pas recueilli
de données sur les caractéristiques des
membres du personnel.

Toutes les transcriptions ont été révisées et
codées conformément au CFIR. Une syn-
these de premier niveau a été faite sur les
sources de données de chacun des sites.
Trois membres de 1’équipe se sont concen-
trés sur les différences entre les sites de
mise en ceuvre de haut niveau et ceux de
bas niveau, et ont réalisé une synthese des
themes de tous les sites au moyen d’exa-
mens et de discussions. Lexactitude des
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résultats finaux a été validée par les
responsables de la mise en ceuvre sur le
site. Nous avons extrait des citations des
discussions de groupe et des entrevues
pour illustrer les résultats.

Le comité d’éthique pour la recherche de
’établissement d’attache des membres de
I’équipe de recherche et des établissements
d’enseignement associés aux sites partici-
pants a approuvé I’étude.

Résultats
Stade de mise en ceuvre atteint

L’ampleur de la mise en ceuvre atteinte par
chacun des sites a varié a chacune des qua-
tre étapes du modéle du NIRN (figure 1).
Sur les six sites, 1'un (ESP1) a effectué une
mise en ceuvre complete, quatre (SUI,
SU2, SU3 et ESP2) ont effectué des mises
en ceuvre partielles mais n’ont pas été en
mesure d’intégrer complétement I’interven-
tion dans leurs pratiques régulieres durant
la période de I'étude et le dernier (ESP3)
n’a pas dépassé le stade de I’exploration.

Eléments qui ont favorisé ou freiné la mise
en ceuvre

Ces éléments ont été organisés conformé-
ment au CFIR. Le tableau 2 offre un apercu
des thémes répertoriés.

Caractéristiques de l’intervention et de la
population

Un frein a la mise en ceuvre a été constaté
sur tous les sites : les adultes souffrant

d’'une DID représentent seulement une
infime partie des patients. Qui plus est,
cette population a la caractéristique d’avoir
de grands besoins, d’étre hétérogéne et de
demander au personnel soignant, qui est
souvent mal a I’aise avec ces personnes ou
qui connait mal le traitement, de lui con-
sacrer beaucoup de temps.

Il s’agit d’'un aspect complexe de la
mise en ceuvre. C’est une population
ayant de grands besoins que ’on ne
rencontre pas tous les jours. En un
sens [...] et j’ai pas mal d’expérience
en mise en ceuvre, c’est la raison
pour laquelle ce que nous avons
accompli est si impressionnant [...]
cela signifie généralement qu’il n’y a
aucune compréhension. La complex-
ité de leur situation et le fait qu’on
n’ait pas souvent affaire a eux provo-
quent généralement un blocage. (un
responsable du SU1)

Au sein des ESP, ce frein a été, dans une
certaine mesure, compensé par le fait que
I'intervention reposait sur le Guide national
de pratique clinique, que les répondants
ont considéré comme leur fournissant une
légitimité et qu’ils se sont sentis tenus de
mettre en ceuvre en raison d’une certaine
pression externe. En revanche, aucune
ligne directrice n’a été établie pour tirer
parti de I'intervention dans les SU.

Caractéristiques externes

Les répondants ont accordé moins d’impor-
tance aux caractéristiques externes. Toute-
fois, un aspect a été évoqué dans les SU,

FIGURE 1

Stade de mise en ceuvre atteint par chaque site

notamment dans celui de mise en ceuvre
de plus bas niveau (ESP3) : le manque de
mesures financieres incitatives visant a
stimuler I'intérét pour cette étude. 1l s’agit
d’une population difficile a traiter, ce qui
prend du temps, si bien que certains ont
considéré que les médecins auraient besoin
de mesures financieres incitatives pour
favoriser la mise en ceuvre.

J’aimerais dire que ce n’est pas le
cas. Je ne crois pas que nous cour-
rions apreés l’argent. En revanche,
c’est slir que, quand il existe des
mesures financiéres incitatives pour
faire quelque chose, on a plus ten-
dance a le faire. C’est triste a dire,
mais des mesures financieres incita-
tives nous inciteraient a faire un
suivi, a faire en sorte de voir tout le
monde. (un médecin de ’ESP3)

Caractéristiques internes

La plupart des commentaires ont porté sur
des questions relatives aux caractéristiques
internes. Sur ’ensemble des six sites, un
obstacle récurrent a été le manque de res-
sources, si bien que, obligé de s’occuper de
plusieurs projets en méme temps, le per-
sonnel était débordé.

Cest la méme chose a chaque
changement dans la pratique : il y a
une compétition pour I’'oxygene et la
bande passante. Il existe toujours
une longue liste de projets d’amélio-
ration de la qualité et d’autres priori-
tés. Par conséquent, il faut toujours
qu’on voie plus de personnes et, en

=

Abréviations : ESP, établissement de soins primaires; SU, service d'urgence.
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Catégorie

TABLEAU 2
Catégories et themes répertoriés

Themes (d’apres la construction du CFIR)

Caractéristiques de I’intervention

Facteurs associés a la perception de l'intervention par le personnel .

du site (et la population cible)

Caractéristiques externes

Facteurs associés a un systéme externe au site de I'étude

Caractéristiques internes
Facteurs internes au site de I'étude

Processus

Facteurs associés au processus de mise en ceuvre de I'intervention .

 Population atteinte d’une maladie rare (avantage relatif)

Population hétérogene ayant de grands besoins (complexité)

« Données probantes de I'intervention (pertinence et qualité des éléments de preuve)

« Mesures financiéres incitatives ou obligations visant a effectuer I'intervention (mesures

incitatives et régles externes)

« Initiatives et demandes concurrentes pour les ressources du site (priorité relative)
 Conformité de I'intervention avec la culture et la mission de I'organisation (compatibilité)
« Expérience de la recherche et de ’lamélioration de la qualité (état de préparation a la

mise en ceuvre)

* Moment de la mise en ceuvre (état de préparation a la mise en ceuvre)
e Nombre a priori de patients souffrant d’une DID sur le site (priorité relative)
« Partisans des soins et leadership de la haute direction (motivation du personnel

d’encadrement)

e Ressources humaines disponibles (ressources disponibles)

e Motivation du personnel (motivation)

Composition de I’équipe de mise en ceuvre et compétences de cette équipe

(responsables officiels de la mise en ceuvre en interne)
» Role de I’équipe de recherche (agents de changement externes)
« Utilisation d’un logiciel de gestion des dossiers médicaux électroniques pour garantir

la viabilité (exécution)

* Recensement anticipé (exécution)

« Temps de mise en ceuvre disponible (exécution)

Abréviations : CFIR, Consolidated Framework for Implementation Research; DID, déficience intellectuelle ou de développement.

méme temps, nous devons réduire
les temps d’attente, nous laver
davantage les mains et faire ce sur
quoi lorganisation a décidé de
mettre I’accent. (un commis du SU1)

Je crois que cette question est évac-
uée au profit de nombreux autres
problemes. Parfois, la diligence rai-
sonnable ne figure pas en haut de la
liste des priorités, car il y a tout sim-
plement tellement d’autres choses a
faire. (un responsable de ’ESP2)

Méme s’il existe ce point de départ com-
mun, il reste que l’existence d’éléments
favorisant la mise en ceuvre, comme la
conformité avec la mission du site, I’expé-
rience de la recherche et de I’'amélioration
de la qualité, le moment choisi, I'impres-
sion qu’il existe un nombre élevé de
patients souffrant d’une DID, un fort lead-
ership et la disponibilité des ressources ont
permis a certains sites de donner priorité a
ce travail. Ces éléments sont décrits en
détail ci-dessous.

Les sites ayant obtenu les meilleurs résul-
tats ont tous insisté sur le fait que la valeur
associée a l'intervention coincidait avec la
culture et la mission de leur organisation,
comme la collaboration (ESP1), I’lamélioration
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et I'innovation (SU1 et ESP2), les soins
axés sur le patient (SU2) et les populations
marginalisées (ESP2). Certains sites ont
également souligné que leur expérience en
matiere de recherche et d’amélioration de
la qualité avait été bénéfique (ESP1, ESP2,
SU1, SU2) et que le fait qu'une petite partie
du financement ait été associée au projet
avait aidé (SU2).

Si nous nous sommes lancés dans ce
projet, c’est en partie en raison des
soutiens et du cadre. La maniére
dont le projet s’est inscrit dans notre
maniére de voir les choses a égale-
ment été importante. (le directeur du
SU2)

Nous aimons [les projets] qui nous
permettent de suivre une approche
visant a améliorer la qualité et qui
est susceptible d’étre collaborative
ainsi qu’interdisciplinaire. Cela est
donc en phase avec tous ces objec-
tifs, ca concorde parfaitement. (un
coordinateur de programme clinique
de I'ESP1)

En revanche, les sites ayant obtenu les
moins bons résultats ont signalé I’existence
de problemes liés au bas moral du person-
nel, a I’épuisement professionnel et a la

fatigue ressentie a ’égard du changement
(SU3) ou a un milieu de travail axé sur la
rentabilité plutdét que sur la collaboration
(ESP3). Ces sites ont attiré I’attention sur le
fait que, méme si donner des soins de
grande qualité aux adultes souffrant d’une
DID était important, cela n’était pas leur
priorité numéro un ou que c’était un ser-
vice que, selon eux, ils offraient déja (SU3,
ESP3).

Selon moi, nous sommes conscients
que ces personnes ont besoin de
soins adaptés et nous souhaitons
nous occuper d’elles [...] J’'imagine
que les gens n’ont pas vu ¢a comme
un probléme plus important que cer-
tains autres. (un médecin de I’ESP3)

Plusieurs sites se sont heurtés a des prob-
léemes liés au choix du moment, qui était
défavorable, parallelement a des change-
ments structurels majeurs ou de graves
perturbations du processus de consultation
qui avaient préséance, comme une restruc-
turation organisationnelle (ESP2, SU3),
I’adoption d’un nouveau logiciel de gestion
des dossiers médicaux électroniques (SU3,
ESP3), un déménagement (ESP3) ou une
crise sanitaire localisée nécessitant une
intervention du SU (SU2).
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Il y a les changements de quart des
infirmieres gestionnaires [...] le départ
des gestionnaires du personnel admi-
nistratif [...] les personnes trés com-
pétentes en implantation de systeme
qui acceptent d’autres postes. Avec
une telle agitation, il est tres difficile
d’avoir la prise nécessaire pour faire
avancer les choses. (un responsable
de I’ESP2)

Un autre facteur important a été I’existence
d’un intérét préalable a cette population.
LESP1 a signalé avoir un nombre relative-
ment élevé de patients souffrant d’une DID
comparativement aux autres ESP, ce qui a

facilité ’adhésion au projet.

Un assez grand nombre de nos
patients sont des adultes souffrant
d’une DID, si bien que [...] beau-
coup de personnes se sont montrées
intéressées par le sujet. Pour nous,
cela a été un beau projet. (un coordi-
nateur de soins cliniques de I'ESP1)

D’autres sites ont, au départ, pensé que
peu de leurs patients souffraient d’une
DID, si bien qu’ils n’ont pas percu la perti-
nence du projet. Dans certains cas, il a été
possible de changer cette perception en
informant le personnel que, au vu des don-
nées existantes, les adultes souffrant d’'une
DID recevaient beaucoup de services, et,
sur un site, grace a un événement senti-
nelle ayant concerné un patient souffrant
d’une DID. En revanche, dans les autres
cas, la perception n’a pas changé.

Le leadership a manifestement distingué
les sites ayant obtenu les meilleurs résul-
tats de ceux ayant obtenu les moins bons.
Ceux ayant obtenu les meilleurs résultats
(SP1, ESP2, UC1, UC2) avaient de fervents
partisans de I’approche clinique et ont
bénéficié de I’appui de leur haute direc-
tion. Souvent, les partisans qui se sont mis
en avant avaient des liens personnels avec
des personnes souffrant d’une DID ou pos-
sédaient une expérience considérable du
traitement de ces personnes.

Je crois que les membres de I’équipe
sont des leaders et qu’ils étaient des
partisans respectés et crédibles [...]
Je crois que les personnes qui ont
participé au projet jouissaient d’une
grande crédibilité et de beaucoup de
confiance aupres de leurs collegues
[...] et cela est un élément important.
(un conseiller en mise en ceuvre du
SU1)

Dans le cas des sites ayant obtenu de
moins bons résultats (SU3, ESP3), la haute
direction a adhéré au projet avec passivité.

Il n’y a eu aucun soutien de la part
du personnel d’encadrement. Cela a
vraiment été trés démoralisant. (un
travailleur social auxiliaire de I’'ESP3)

Tous les sites ont di composer avec des
demandes concurrentes ayant pris du temps
au personnel, mais certains ont néanmoins
décidé de donner priorité a ce projet et d’y
consacrer des ressources. Il y a également
eu des différences dans les ressources de
base a disposition sur chacun des sites. Par
exemple, le SU1 offrait des services sociaux
a plein temps, alors que le SU2 et le SU3 en
offraient tres peu. Cela a nécessairement eu
une incidence, et parfois méme influé
négativement, sur la maniére dont Iinter-
vention a été mise en ceuvre, ainsi que sur
le degré d’implication des divers corps de
métier.

Processus

Si la motivation du personnel a joué un
role de premier plan dans la mise en
ceuvre, cette derniére a, dans tous les cas,
posé de multiples problemes. Les équipes
de mise en ceuvre ont eu du mal a orga-
niser des réunions avec le personnel des
sites en raison de la forte demande de
soins, a tel point que des réunions en cours
ont méme souvent été annulées (SUI,
ESP2, ESP3), et les responsables des sites
ont manqué de temps pour pouvoir
informer de maniere continue leur person-
nel (ESP2). Certains sites ont toutefois été
en mesure d’adopter des stratégies créa-
tives pour mobiliser leur personnel : pro-
cessus visant a informer en continu les
membres du personnel sur I'intervention et
a en faire la promotion aupres d’eux, utili-
sation d’affiches, d’écrans de veille et de
campagnes de publipostage hauts en cou-
leur, etc.

Je pense qu’il faut la [cette interven-
tion] maintenir vivante. Lancer une
campagne ponctuelle et poser quel-
ques affiches a droite a gauche n’est
pas suffisant. Elle doit, selon moi,
étre revitalisée régulierement. (un
éducateur en services cliniques du
SU1)

Une importante stratégie adoptée dans le
SU2 a été de faire participer des cliniciens
de premiere ligne a la conception de
Iintervention et de leur donner ainsi le
sentiment d’étre partie prenante au projet.
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LESP1 a souligné l'importance de per-
mettre au personnel participant de se por-
ter volontaire plutdt que d’étre désigné, car
cela permet de faire en sorte que les per-
sonnes qui se chargent de l'intervention
soient motivées et dévouées.

[...] la participation au projet n’a été
imposée a personne. Seules les per-
sonnes vraiment intéressées par le
sujet y ont pris part. (un coordi-
nateur de programme clinique de
I’ESP1)

Il a également été important de mobiliser
les parties intéressées extérieures aux sites.
Cela a été particulierement vrai dans le cas
des SU qui ont di collaborer étroitement
avec le secteur communautaire pour mettre
en ceuvre des outils de communication.
Alors que I'un des sites de mise en ceuvre
de haut niveau (SU2) a indiqué avoir noué
une excellente relation avec la collectivité,
un site de mise en ceuvre de bas niveau
(SU3) a déclaré s’étre heurté a de nom-
breux obstacles en raison de divergences
de points de vue entre I’hopital et la
collectivité.

Au début du projet, je me souviens
avoir entendu [des représentants de
la collectivité] dire “Vous étes les
experts. Nous sommes les experts en
soins de courte durée, vous étes les
experts dans ce domaine. Partez du
principe que nous ne savons rien.
Enseignez-nous ce que nous devons
savoir.” Eh bien, je crois que cela a
permis de bien évaluer I’expertise
des autres et pas [...] nous avions
besoin de I’expertise. Je pense que
c’est ca l’essentiel. (le directeur du
SU2)

Je pense qu’ici, les organismes ont
de vraiment bonnes relations avec
les services d’urgence [...], mais le
langage des services sociaux est si
différent de celui du milieu de la
santé que c’est parfois difficile. (un
animateur communautaire du SU3)

Le fait qu’une équipe de mise en ceuvre se
compose de personnes issues de différents
corps de métier a également été pergu
comme un important élément favorable
(ESP1, SU1, SU2). Lorsque tous les corps
de métier n’étaient pas représentés,
I’absence d’un groupe a inévitablement
compliqué la mise en ceuvre des aspects de
I'intervention relatifs a ce groupe. Il a
également été important que les membres
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de I’équipe collaborent bien entre eux,
qu’ils soient motivés par le projet et qu’ils
possedent les compétences requises.

Eh bien, I'un des principaux ensei-
gnements est que c’est un travail
d’équipe. Ce n’est absolument pas
I’affaire d’une ou de deux personnes.
Cela demande d’avoir des con-
seillers, [un ou une gestionnaire],
[une infirmiere enseignante ou un
infirmier enseignant] et une per-
sonne-ressource médecin [...] Il faut
vraiment suivre une approche axée
sur le travail d’équipe. (un conseiller
en mise en ceuvre du SU2)

Sur les sites de mise en ceuvre de bas
niveau, des difficultés sont apparues quand
les membres de I’équipe n’ont pas eu les
compétences nécessaires pour mener a
bien le projet et n’ont pas montré assez
d’intérét pour le projet ou bien quand ils
n’ont pas eu l’autorité suffisante ou recu le
soutien nécessaire pour faire progresser le
projet (SU3, ESP3).

Je pense que le manque d’enthou-
siasme et de soutien [a été le plus
grand obstacle] [...], car nous avons
eu l'impression que linertie était
telle qu’il était tres difficile d’avancer
[...] Par conséquent, si on ajoute a
cela toutes les autres taches, il n’est
pas étonnant que le projet ne soit
allé nulle part. Il a vraiment été facile
de se dire : “quel intérét puisque tout
le monde s’en fiche”. (un travailleur
social auxiliaire de ’ESP3)

Les sites de mise en ceuvre de bas niveau
(SU3, ESP3) ont également di faire face, en
milieu de projet, au départ des principaux
membres de I’équipe de mise en ceuvre.
Ces problemes de personnel ont consi-
dérablement pesé sur les efforts a déployer
pour effectuer la mise en ceuvre.

La plupart des sites ont souligné que le
soutien de I’équipe principale, notamment
en raison des outils qu’elle a créés, de sa
connaissance approfondie du contenu et de
I’appui qu’elle a apporté sur le plan de la
gestion de projet, a joué un role capital
dans la réussite du projet, et ils ont eu le
sentiment qu’il est peu probable qu’ils
soient parvenus a mener le projet a bien si
I’équipe principale n’avait pas été la.

Comme la population sur laquelle a porté
le projet était composée de personnes qu’ils
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ne voyaient pas fréquemment, les sites ont
trouvé qu’une formation ponctuelle était
insuffisante. Les sites de mise en ceuvre de
haut niveau (SU1, ESP1, ESP2) ont ajouté
dans leur logiciel de gestion des dossiers
médicaux électroniques des invites, des
indicateurs, des outils et des dispositifs de
rappel automatiques. Les sites ne disposant
pas de logiciel de gestion des dossiers
médicaux électroniques assez souples ou
qui n’ont pas pu ou voulu I’adapter ont
éprouvé davantage de difficultés a garantir
la viabilité du projet (ESP3, SU2, SU3).

A certains égards, les EPS ont été avanta-
gés, car ils connaissent bien leurs patients,
de sorte qu’ils ont pu rechercher a I’avance
dans leur registre les patients souffrant
d’une DID. En revanche, les visites dans les
SU ne sont pas planifiées, si bien que la
plupart des patients sont nouveaux, ce qui
a compliqué la recherche des patients souf-
frant d’une DID.

Enfin, la mise en ceuvre prend beaucoup
de temps. Le SU1 et I’ESP1 ont eu I’avan-
tage de bénéficier d’'une année supplémen-
taire pour ’exploration. Bien qu’ils aient
connu des revers et des faux départs, ce
temps supplémentaire leur a donné la pos-
sibilité de se remettre. Quand les autres
sites se sont heurtés a des difficultés
imprévues, comme le fait d’avoir du mal a
faire accepter le projet par le personnel du
site ou de devoir composer avec des obsta-
cles bureaucratiques (p. ex. des retards
dans I’établissement des contrats, des pro-
blemes pour obtenir I’approbation des
comités d’éthiques), ils ont eu moins de
temps pour préparer l'intervention et la
mettre en ceuvre. Le passage du stade de
projet a celui de pratique viable s’est révélé
étre un obstacle qui a été long a lever. Si
tous les sites avaient disposé du méme laps
de temps pour effectuer la mise en ceuvre,
les résultats pourraient avoir été différents.

A mon avis, cela a vraiment confirmé
ce que je savais déja, a savoir que ce
genre de projet prend du temps et
qu’il fonctionne d’autant mieux que
I'on est en mesure de susciter I’en-
thousiasme et que I’on dispose d’un
partisan. Sinon, cela peut tourner au
fiasco assez facilement. (un travail-
leur social auxiliaire de I’ESP3)

Analyse

Notre étude a examiné les éléments qui
favorisent ou freinent I’amélioration des

soins de santé destinés aux adultes souf-
frant d’'une DID, une catégorie de per-
sonnes dont le traitement est d’'une grande
complexité et qui nécessite beaucoup de
soins de santé. En dépit de I'importance
reconnue a la nécessité d'une amélioration
les soins pour cette catégorie ainsi que du
soutien a une mise en ceuvre structurée,
tous les sites ont déclaré s’étre heurtés a
des difficultés et ils ont atteint des degrés
divers de mise en ceuvre.

Une difficulté initiale a été d’obtenir ’adhé-
sion du personnel du site, c’est-a-dire de le
convaincre de participer a la mise en
ceuvre. En effet, il existe toujours plusieurs
projets concurrents, si bien que les inter-
ventions qui ciblent un nombre réduit de
patients peuvent étre pergues comme ayant
un intérét secondaire. Pour changer cette
perception, un travail supplémentaire a été
nécessaire pour montrer l'intérét de cette
intervention, si bien que la présence d’élé-
ments favorables, comme la conformité
avec la mission du site, I’existence de fer-
vents partisans du projet et d’un intérét
préalable pour les personnes souffrant
d’une DID et de lignes directrices a I’échelle
nationale, a joué un role de premier plan
dans la décision du site d’aller de I’avant.
Cela concorde avec une étude antérieure
qui a montré que l'un des principaux
obstacles a I’amélioration des soins pri-
maires destinés aux personnes souffrant
d’une DID était le peu d’intérét a priori de
I'intervention’.

La plupart des sites de ’étude sont parve-
nus a atteindre le stade de mise en ceuvre
initiale mais, a 'issue de I’étude, la viabi-
lité ne semblait assurée que sur un seul
site. Cela s’explique, en partie, par le fait
que, étant donné la nature de cette catégo-
rie de patients, le personnel a relativement
peu pratiqué cette intervention. En effet, la
majeure partie des cliniciens voient rare-
ment des patients souffrant d’une DID, si
bien qu’ils ont peu d’occasions de mettre
en pratique I'intervention et de l'intégrer a
leurs activités quotidiennes. Nous avons
constaté que, sans la mise sur pied d’un
mécanisme de rappel, il est peu probable
que le personnel puisse se souvenir d’ef-
fectuer l'intervention et de la marche a
suivre pour ce faire. Les commentaires
formulés par les sites ont indiqué que
I'utilisation d’un mécanisme de rappel
automatisé et d’invitations cliniques facili-
tait grandement l'intervention. Un suivi
permettra d’évaluer [D’efficacité de -cette
stratégie pour garantir la viabilité a long
terme.

Promotion de la santé et prévention des maladies chroniques au Canada

Recherche, politiques et pratiques




Outre ces obstacles, les sites de I’étude ont
déclaré avoir rencontré un grand nombre
d'éléments qui favorisent ou freinent la
mise en ceuvre présents dans la littérature
portant sur ce sujet3>**, Les sites de mise
en ceuvre de haut niveau ont bénéficié de
la présence de fervents partisans, de la
conformité du projet avec la mission du
site, de la capacité de faire de la recherche
et d’améliorer la qualité, ainsi que de res-
sources humaines suffisantes. Les sites de
mise en ceuvre de bas niveau ont, quant a
eux, été aux prises avec un moral bas, un
roulement du personnel, un personnel peu
motivé, un soutien passif du personnel
d’encadrement, un manque de compé-
tences ou de légitimité pour gérer le projet,
ainsi qu’un manque de temps pour effec-
tuer la mise en ceuvre. De études antérieu-
res sur la mise en ceuvre de changements
dans la pratique concernant les patients
souffrant d'une DID ont fait état de
I’existence d’obstacles similaires, comme le
manque de ressources et d’appui de la part
du personnel d’encadrement, I'insuffisance
des moyens financiers et le peu d’intérét a
priori pour le projet®*.

Pour faciliter la diffusion de cette interven-
tion, plusieurs stratégies systémiques sont
susceptibles d'aider a lever certains des
obstacles susmentionnés, a réduire la pres-
sion qui s’exerce individuellement sur les
organisations, et a favoriser une mise en
ceuvre plus large. Pratiquement tous les
sites de I’étude ont souligné le role fonda-
mental joué par I’équipe principale et laissé
entendre que la diffusion serait facilitée par
un soutien continu a la mise en ceuvre
visant a donner de I'information, a tenir les
ressources au courant et a donner de 1’élan.

La mise en ceuvre pourrait aussi étre favori-
sée par I'établissement d’un registre cen-
tralisé des patients souffrant d’une DID,
comme cela s’est fait ailleurs®. Cela per-
mettrait de recenser les sous-groupes sou-
vent invisibles qui, au sein de la population
des personnes souffrant d’une DID, sont
atteints de déficiences légeres. Un registre
pourrait étre lié aux logiciels de gestion des
dossiers médicaux électroniques. Cela per-
mettrait de faciliter le recensement dans les
SU débordés ou cela s’avere difficile, et
d’éliminer, dans les ESP, la nécessité de
consulter manuellement les registres de
patients, ce qui a été la méthode suivie par
les ESP de I’étude et qui requiert beaucoup
de personnel.

Une autre stratégie fondamentale de sou-
tien est l'intégration par les fournisseurs de
logiciel de gestion des dossiers médicaux
électroniques des outils de lieux d’inter-
vention centralisés et des invites automati-
sées concernant les patients souffrant
d’'une DID, ce qui éviterait a chacun des
sites d’avoir a le faire individuellement. Sur
la plupart des sites de I’étude, I’élargisse-
ment de la fonction des logiciels de gestion
des dossiers médicaux électroniques a
demandé beaucoup de temps et les sites
qui n’ont pas eu les ressources pour faire
les changements nécessaires ont, tous,
moins bien réussi la mise en ceuvre. Cela
s’est révélé plus facile a accomplir dans les
administrations ou les secteurs dotés d’un
logiciel de gestion des dossiers médicaux
électroniques commun.

Les adultes souffrant d’une DID ont sou-
vent besoin de séances de consultation
plus longues, ce qui peut constituer un
obstacle dans un modeéle de soins de santé
ou les médecins sont rémunérés a l’acte.
En Ontario, certaines procédures parti-
culieres (comme celles de dépistage du
cancer) font déja I’objet de paiements inci-
tatifs, une stratégie qui pourrait étre appli-
quée efficacement a cette catégorie de
personnes. Toutefois, les études réalisées
dans les administrations ou des mesures
financieres incitatives existent portent a
croire que, bien que ces mesures soient
bénéfiques, elles ne sont pas, a elles seules,
suffisantes pour obtenir un changement'>%’.

Cette intervention pourrait aussi étre facili-
tée en améliorant les programmes de for-
mation en médecine, en soins infirmiers et
autres soins de santé, qui, a I’heure
actuelle, portent relativement peu sur les
personnes souffrant d’une DID'?%+3%%, Néan-
moins, méme en améliorant la formation, il
reste que ces personnes forment un groupe
complexe qu’une équipe de généralistes
peut ne pas toujours étre en mesure d’aider
complétement. Aussi bien les SU que les
ESP pourraient avoir intérét a travailler
avec des cliniciens spécialisés dans le traite-
ment des adultes souffrant d’une DID. Un
modele a envisager est la présence d’infir-
miere ou d’infirmier de liaison aupres des
personnes ayant des difficultés d’appren-
tissage, fonction qui existe au Royaume-
Uni. Cette fonction consiste a améliorer,
directement ou en appuyant I’équipe soi-
gnante, les soins recus dans les hdpitaux
par les personnes souffrant d’une DID. La
recherche actuelle dans ce domaine est
limitée, mais elle montre en général
I’efficacité de ce modele**#%4!, La prestation
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des soins primaires pourrait recevoir
I’appui d’'un modele de renvoi aux pra-
tiques ou de consultation des pratiques des
ESP spécialisés dans le traitement des per-
sonnes souffrant d’une DID". La combinai-
son de I’amélioration de la formation de
tous les cliniciens et du soutien de spécia-
listes en DID pourrait aider a généraliser la
prestation de soins de grande qualité dans
les lieux de soins généralistes.

Points forts et limites

Relativement peu d’études, dont aucune
réalisée au Canada, ont porté sur les élé-
ments qui favorisent ou freinent I’amélio-
ration des soins d’urgence et des soins
primaires recus par les adultes souffrant
d’'une DID. A notre connaissance, notre
étude est la premiere au monde a avoir
suivi une approche de mise en ceuvre
structurée et graduelle en vue d’améliorer
les soins regus par cette catégorie de per-
sonnes. Il a été démontré que cette
approche permet d’améliorer I’efficacité de
la mise en ceuvre. Lun des points forts de
cette étude est qu’elle a porté sur des sites
situés dans trois localités différentes de
I’Ontario. Cependant, chacun des sites
existe dans un contexte particulier, si bien
que les résultats ne sont pas forcément
applicables a d’autres contextes. Létude
s’est inscrite dans le cadre d’une subven-
tion conditionnelle a la participation des
sites bénéficiaires. Il est donc probable que
l’efficacité de la mise en ceuvre aurait été
inférieure dans le cas de sites sélectionnés
aléatoirement.

L'étude étant sur les facteurs organisation-
nels et systémiques qui influent sur la mise
en ceuvre, nous n’avons pas recueilli de
données sur les caractéristiques indivi-
duelles du personnel (la cinquiéme catégo-
rie du CFIR), qui peuvent constituer des
éléments supplémentaires susceptibles de
favoriser ou de freiner la mise en ceuvre.
Lexamen des résultats de l’intervention
n’entrait pas non plus dans le cadre de
I’étude. La prochaine étape de ce travail
sera d’entamer un dialogue avec les
patients souffrant d'une DID, leur famille
et les prestataires de soins dans le but de
découvrir si les nouvelles pratiques mises
en ceuvre répondent aux besoins des
patients et améliorent I’efficacité des soins.

Conclusion

1l est indispensable de permettre a tout le
monde de recevoir des soins efficaces et
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adaptés pour améliorer I’état de santé de la
population. En revanche, I’atteinte de cet
objectif peut se révéler difficile dans le cas
des catégories de personnes, comme celle
des adultes souffrant d’une DID, qui sont
des groupes restreints et complexes. Etant
donné le caractére chronophage et tres exi-
geant en ressources de la mise en ceuvre,
ainsi que l'importance d’offrir des soins
axés sur des données probantes, il est fon-
damental de comprendre les facteurs qui
favorisent la réussite du processus. Notre
étude recense certains des éléments qui
favorisent ou freinent I’amélioration des
pratiques portant sur les adultes souffrant
d’une DID dans les services d’urgence et
les établissements de soins primaires. Dans
le cas des sites ayant fait le plus de progres,
la présence de fervents partisans, la confor-
mité du projet avec les priorités du site et
I'utilisation des rappels électroniques ont
été des éléments particulierement favora-
bles. Cette étude constitue un important
ajout a la littérature sur les pratiques exem-
plaires de la mise en ceuvre de soins desti-
nés aux adultes souffrant d’une DID, et elle
pourrait également servir a d’autres catégo-
ries de personnes atteintes d’une maladie
rare.
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