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Sommaire exécutif

Approche pancanadienne aux modeles de soins pour I'arthrite inflammatoire

Contexte

( A
Des estimations indiquent qu’un million de Canadiens vivent avec une forme Ce rapport vise a développer
d arthrlte_ |m‘|ammat9|re (,’AI). Le_s forme_s Igs plus communes dlAI sont la des modelesidelscins de
polyarthrite rhumatoide, I'arthrite psoriasique, la spondylarthrite ankylosante - )
et I'arthrite juvénile idiopathique. La maniére dont les soins de santé sont grande qualité pour traiter
présentement prodigués aux personnes qui vivent avec I’Al traverse une crise. I'’Al appuyés par des données
Op prevqt que le fardeau économique de la maladie va doul’:)_lfer_ enune scientifiques et renforcés par
génération et le nombre de rhumatologues au Canada est déja insuffisant

pour prodiguer ces soins en temps opportun. L les meilleures pratiques

L'Alliance de I'arthrite du Canada (AAC) a publié I’Approche pancanadienne
aux modeéles de soins pour I'arthrite inflammatoire pour répondre a ces défis et pour améliorer la facon dont les soins de
santé sont prodigués aux patients atteints d"Al.

Introduction

L'objectif de ce rapport est d'établir un cadre qui servira a développer des modeles de soins de grande qualité pour traiter
I’Al appuyés par des données scientifiques et renforcés par les meilleures pratiques.

Un modéle de soins est une représentation globale de la provision d’un type de soin de santé particulier qui s'appuie sur
une base théorique, une pratique fondée sur des données probantes et des normes définies. Le modele de soins regroupe
des éléments et des principes centraux bien définis et posséde un cadre qui fournit la structure nécessaire a la mise en
ceuvre et |'évaluation subséquente des soins.!

Approche pancanadienne aux modeéles de soins pour I'arthrite inflammatoire

L’Approche pancanadienne aux modeles de soins pour I'arthrite inflammatoire comprend six éléments clés (adaptés du
modéle de soins de I"Association ontarienne de rhumatologie) :

| 1. Identification | 2. Accés | 3. Prise en charge médicale || 4. Soins partagés |
Inflammatoire Soins partagés et de soutien avec tous les
fournisseurs de soins de santé axés sur :
Rhumatologie
Carrefour « Gestion des maladies chroniques
P Accueil et
Pat|ent triage « Prise de décision partagée
coordonnés Non-Inflammatoire N
Spécialiste en
musculosquelettique « Services de réadaptation
Fournisseur de soins de

premiére ligne « Gestion des comorbidités

« Gestion du bien-étre et du mode de vie

‘ 5. Autogestion par le Patient ‘

APPROCHE PANCANADIENNE AUX MODELES DE SOINS POUR L'ARTHRITE INFLAMMATOIRE 1



IV.

VL.

Fléments du modéle

(]

Les patients reconnaissent les symptomes et cherchent a obtenir des soins : Ils doivent comprendre
gue ce n'est pas « juste de |'arthrite ».

2. Accés a des soins spécialisés : le diagnostic précoce, I'évaluation et les demandes de consultation aux
spécialistes appropriés sont des étapes importantes a la prise en charge de I'Al.

3. Prise en charge médicale : la prise en charge de I’Al est complexe et nécessite un suivi continu par un
spécialiste pour s'assurer de son efficacité.

Ea

Soins partagés : les décisions concernant le traitement doivent étre prises en concertation avec le patient et
I'équipe soignante. Le patient doit adhérer au traitement, ce qui inclut apporter les changements appropriés a
son mode de vie.

5. Autogestion par le patient : le patient doit étre pleinement éduqué au sujet de sa maladie et sur
I'importance d'adhérer a son traitement.

6. Mesure de la performance du patient et du systéme pour en améliorer la qualité : le cadre peut étre
utilisé par les décideurs du systeme de la santé pour évaluer les modeéles de soins et les changements a 'y

apporter.
- J

Prochaines étapes

~

Ce docum’ent décrit le c?dre ’nec’ess,_alr(? pour Ies_ modelgs de soins de I'Al au Trajectoire de soins pour
Canada. L'AAC reconnait qu'il s’agit d'un premier pas important vers , L. o
I'amélioration les soins offerts aux personnes vivant avec I'Al. I'arthrite inflammatoire : ce

De plus, I'AAC a publié le document Trajectoire de soins pour I'arthrite document offre un

inflammatoire qui offre un recensement complet du parcours du patient dans recensement complet du
le systéme de la santé, ainsi qu'une trousse d’outils pour chaque étape du parcours du patient dans le
parcours. Ce document est disponible sur le site web de I’AAC systéme de la santé, ainsi

(www.arthritisalliance.ca) et est congu pour étre un document vivant, c.-a-d. , g i
que les outils seront continuellement adaptés et modifiés. qu’une trousse d’outils pour

. . o . . o _ chacune de ces étapes
Finalement, I’AAC créé un réseau national de champions provinciaux qui

travailleront en partenariat avec les parties prenantes pour intégrer cette - J
approche aux programmes de prise en charge des maladies chroniques de chaque collectivité locale.

Contactez-nous

Pour toute demande d’information sur I’Approche pancanadienne aux modeéles de soins pour I'arthrite inflammatoire,
veuillez nous écrire a I'adresse info@arthritisalliance.ca ou visiter le www.arthritisalliance.ca.

Sur I’Alliance de lI'arthrite du Canada

L'Alliance de I'arthrite du Canada, anciennement Alliance pour le programme canadien de I'arthrite (APCA), a été
constituée en 2002. Son objectif est d’améliorer la qualité de vie des Canadiens atteints d’arthrite.

Avec plus de 35 organisations membres, I’Alliance réunit les professionnels de santé du domaine de I'arthrite; les
chercheurs; les organismes de financement; les gouvernements; les organismes du secteur bénévole et de I'industrie; et
de maniére plus importante, les représentants des organisations de patients provenant de partout au Canada. Bien que
chaque organisation membre poursuive ses propres travaux, I’Alliance offre un moyen de concentrer toutes les initiatives
ayant trait a l'arthrite.

APPROCHE PANCANADIENNE AUX MODELES DE SOINS POUR L'ARTHRITE INFLAMMATOIRE 2
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Contexte

Qu’est-ce que l'arthrite inflammatoire?

Des estimations indiquent qu’un million de Canadiens vivent avec une forme o ]
Un million de Canadiens

vivent avec une forme
d'arthrite inflammatoire

d'arthrite inflammatoire (Al)2. Contrairement a I'arthrose, I'Al est une conséquence
de la synovite, c’est-a-dire un gonflement et une inflammation de la membrane
articulaire. Non traitée, I’Al meéne ultimement a la destruction des articulations et a

une perte conséquente de la capacité a participer aux activités a la maison,
professionnelles et sociales. En outre, I’Al est associée a un risque accru de maladies cardiovasculaires, d'ostéoporose et
de cancer 3*. Toutefois, I'Al peut étre prise en charge efficacement avec un large éventail de traitements s'ils sont
administrés de maniére appropriée>®. L'optimisation de la santé des patients vivant avec I'Al passe indéniablement par
I'accés continu et en temps opportun a des soins spécialisés, idéalement prodigués par une équipe hautement intégrée de
professionnels de la santé spécialement formés pour diagnostiquer et traiter I'Al.

Ce rapport portera sur les formes les plus communes d’Al, dont la polyarthrite rhumatoide, la spondylarthrite
ankylosante, I'arthrite psoriasique et I'arthrite juvénile idiopathique.

La polyarthrite rhumatoide est la forme la plus commune d’Al. Elle touche approximativement 1 % de la
population’. Un récent rapport prévoit que la prévalence de la polyarthrite
rhumatoide devrait augmenter a 1,4 % d'ici 20408. Elle est trois fois plus commune
chez les femmes que chez les hommes et elle peut se manifester a n'importe quel
age. Toutefois, la polyarthrite rhumatoide apparait le plus souvent chez les individus
agés de 30 a 50 ans, affectant les gens dans la fleur de I'age.

L'arthrite psoriasique se manifeste chez environ 0,5 % des Canadiens et 30 % des patients atteints de
psoriasis®'®, une maladie chronique de la peau. Elle peut causer la destruction des
articulations périphériques, ainsi que de la colonne vertébrale.

La spondylarthrite ankylosante est une maladie qui touche essentiellement la colonne vertébrale, mais aussi les
articulations périphériques et les insertions tendineuses des os (enthésite).
Approximativement 1 % de la population est atteinte de spondylarthrite
ankylosante axiale et périphérique. Elle est trois fois plus commune chez les
hommes que chez les femmes et commence souvent durant |'adolescence ou au
début de I'age adulte™.

L'arthrite juvénile idiopathique affecte environ 24 000 enfants au Canada de la naissance a I'd4ge de 18 ans'2. Il est
important que les Canadiens reconnaissent que les enfants sont aussi atteints
d'arthrite et que la maladie entraine des limitations fonctionnelles et sociales
permanentes qui affectent I'éducation, le travail et les interactions sociales.

APPROCHE PANCANADIENNE AUX MODELES DE SOINS POUR L'ARTHRITE INFLAMMATOIRE 4



Quels sont les facteurs de risque de I’Al? Peut-elle étre évitée?

Les causes de I'Al sont multifactorielles et combinent des facteurs génétiques et environnementaux complexes, dont

certains ne sont pas bien définis par la littérature scientifique'.

Le tabagisme est un facteur de risque certain pour la polyarthrite rhumatoide et des éléments indiquent que, chez les

individus génétiquement susceptibles, certains facteurs environnementaux peuvent activer des réactions immunitaires, y

compris la formation d'anticorps'. Il ne fait aucun doute qu’en ayant accés a une meilleure compréhension des facteurs

de risque et des causes de I’Al, nous pourrons améliorer son traitement et les stratégies pour la prévenir.

Quelles sont les possibilités pour le controle de la maladie?

La polyarthrite rhumatoide posséde les preuves les plus tangibles quant au controle
et a la rémission de la maladie. Un délai de plus de 12 semaines entre |'apparition
des symptdmes de polyarthrite rhumatoide et le début du traitement entraine une
diminution des chances d'atteindre la rémission et une augmentation des risques
de lésions articulaires progressives' 6. Deux facteurs déterminants ont été
identifiés pour atteindre des résultats optimaux pour la santé :

1. Un accés précoce au diagnostic et au traitement avec un suivi rigoureus;

s

.

Ce fardeau va continuer a
mettre a rude épreuve et
potentiellement paralyser la
capacité du systeme de santé
a prodiguer aux patients des
soins de qualité.

N\

2. Une approche treat to target (T2T) pour atteindre une faible activité de la maladie et la rémission?:1819,

e Y\ Les recommandations de la Société canadienne de rhumatologie (SCR) 2% 2!
... le nombre de pour la prise en charge de la polyarthrite rhumatoide sont basées sur ces deux
rhumatologues au Canada facteurs et fournissent des lignes directrices pour leur mise en ceuvre. Le
est déja insuffisant pour Canada n’est pas le seul & recommander ces normes : aux Pays-Bas, il a été
prodiguer des soins en démontré qu’un accés ciblé et en temps opportun & des soins pour la
. temps opportun ... ) polyarthrite rhumatoide augmente la probabilité de rémission de 30 % a

58 % en comparaison aux soins habituels??. Selon les recommandations des

experts, les approches thérapeutigues pour I'arthrite juvénile idiopathique et la spondylarthrite ankylosante, visant la

rémission clinique et une faible activité de la maladie, sont similaires a celle établie pour la polyarthrite rhumatoide?-2.

Des données probantes similaires émergent présentement pour I'arthrite psoriasique. Celles-ci indiquent qu‘un délai de

six mois a partir de I'apparition des symptomes est associé a des moins bons résultats?>. Un suivi rigoureux et une

approche T2T visant une faible activité de la maladie ont démontré de meilleurs résultats comparativement aux normes de

soins?.

Pourquoi avons-nous besoin de modeéles de soins?

La maniére dont les soins de santé sont présentement prodigués aux personnes qui vivent avec I’Al traverse une crise. Le

fardeau économique direct de la polyarthrite rhumatoide est estimé a 2,4 milliards de dollars (2010) et va plus que

doubler en une génération?. Ce fardeau grandissant va continuer & mettre a rude épreuve et potentiellement paralyser la

capacité du systéme de santé a prodiguer aux patients des soins de qualité et viables.

Aussi, le nombre de rhumatologues au Canada est déja insuffisant pour prodiguer des soins en temps opportun aux

patients. Le Canada compte approximativement 420 rhumatologues. Toutefois, avec I'augmentation du pourcentage de

la population vivant avec I'Al et la complexité grandissante de la maladie, la charge est impossible a gérer et le systeme

APPROCHE PANCANADIENNE AUX MODELES DE SOINS POUR L'ARTHRITE INFLAMMATOIRE 5



n'est pas viable?®. En outre, certaines provinces ont constaté des lacunes et des incohérences dans la prestation de soins

pour la polyarthrite rhumatoide comparativement aux recommandations de traitement actuelles?.

Pour relever ces défis, il est urgent d’améliorer la facon dont les soins de santé sont prodigués aux patients vivant avec
I'Al. En particulier, pour parvenir a atteindre les buts d'accés en temps opportun et de soins ciblés, nous avons besoin
d'une approche d’équipe axée sur le patient pour la prise en charge de I'Al. Cette approche doit inclure des systémes et
des processus visant a faire tomber les barriéres a la consultation précoce et a I'approche T2T et en faire la
promotion3°3'32_ | es modeles de soins sont essentiels aux maladies chroniques telles que I'Al, car ils facilitent le diagnostic
précoce et efficace, ainsi que la prestation des soins de santé holistiques, aident a réaligner les ressources existantes pour
optimiser I'efficacité du systéme de santé et identifient les besoins en nouvelles ressources®3:34:3>,

APPROCHE PANCANADIENNE AUX MODELES DE SOINS POUR L'ARTHRITE INFLAMMATOIRE
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Introduction

Quel est I'objectif de ce rapport?

L'objectif de ce rapport est d'établir un cadre pour le développement de modéles de soins de qualité pour le traitement
de I'Al appuyés par des données scientifiques et renforcés par les meilleures pratiques. En outre, ce rapport soulignera
comment un modeéle de soins basé sur une approche d’'équipe axée sur le patient et qui emploie des stratégies
d’'éducation et d'autogestion est nécessaire pour atteindre les meilleurs résultats pour la santé, et ce, dans un systéme
viable. Notre objectif global est d’établir une approche nationale commune aux modéles de soins pour I'arthrite
inflammatoire.

Les utilisateurs visés par I’Approche pancanadienne aux modéles de soins pour I'arthrite inflammatoire comprennent les
planificateurs de la santé et les responsables de politiques, les rhumatologues, les professionnels de la santé et les autres
fournisseurs de soins de premiére ligne, ainsi que les personnes vivant avec |'arthrite.

Qu’est-ce qu'un modéle de soins?

Un modéle de soins définit la facon dont les services de santé sont organisés et fournis pour un groupe de patients. Une
revue de la littérature faite par Davidson et coll.*® définit un modéle de soins comme suit :

Un modéle de soins est une représentation globale de la prestation d'un type de soin de santé
particulier qui s'appuie sur une base théorique, une pratique fondée sur des faits et des normes
définies. Le modeéle de soins regroupe des éléments et des principes centraux définis et posséde un
cadre qui fournit la structure nécessaire a la mise en ceuvre et I’évaluation subséquente des soins.

Un modéle de soins complet répond aux besoins du patient tout au long du continuum des soins de santé, ainsi que
pendant la progression de sa maladie. Pour les patients atteints d'une maladie chronique comme I'Al, le modéle de soins
doit garantir un accés continu a des soins, étant donné que la maladie du patient évolue au fil du temps.

Chaque élément du modéle doit étre axé sur le patient; si possible, étre basé sur des données probantes; étre axé sur la
qualité; inclure des mesures de résultats valides et fiables; et apporter de la valeur par rapport aux colts des soins de
santé. A cette fin, I’Alliance de I'arthrite du Canada (AAC) a publié Too! for Developing and Evaluating Models of Care (en
anglais seulement) pour aider a évaluer si les modéles de soins présentement en place sont complets, ainsi que pour
évaluer les modeéles de soins pendant les étapes de planification et de développement®’. Cet outil peut étre consulté au
http://arthritisalliance.ca/en/initiativesen/moc-eval. Il a servi de document clé dans la création du cadre de I'approche

pancanadienne aux modeéles de soins pour I'arthrite inflammatoire.
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Quel travail a été fait jusqu’a maintenant?

Sous I'impulsion de I’AAC, une coalition d'organismes de partout au Canada, un cadre national a été établi pour se
concentrer sur trois grandes priorités® :

a) favoriser la connaissance et la sensibilisation;
b) améliorer la prévention et les soins (accés et prestation);
¢) soutenir la collaboration constante entre les parties prenantes.

Les comités directeurs nationaux ont apporté le leadership nécessaire pour mener a bien chacune de ces priorités
spécifiques. En Ontario, un groupe de travail a été créé en 2011 afin de concevoir un plan régional pour améliorer la
prévention et les soins pour les patients vivant avec I'arthrite. Chaque province posséde également des exemples des
meilleures pratiques et de modéles de soins innovateurs. Ce document tient compte de I'avis d'un large éventail de
dirigeants et de parties prenantes de partout au pays. D'autres efforts provinciaux visant a encourager la mise en ceuvre
du cadre de modeles de soins national sont aussi en cours.

Beaucoup de travail a été fait au sein de la communauté de rhumatologie pour offrir des lignes directrices sur les
meilleures pratiques cliniques au Canada. Parmi les travaux publiés a ce sujet, on compte les recommandations
canadiennes pour le traitement pharmacologique de la polyarthrite rhumatoide de la Société canadienne de
rhumatologie®#° et /'International Guidelines for Psoriatic Arthritis*'. La présente approche aux modeéles de soins pour
I’Al mise sur |'accés précoce aux soins recommandé dans ces lignes directrices et I'approche T2T. L'adhésion a des lignes
directrices ou une diminution des variations au sein méme de la pratique cliniqgue a démontré une amélioration des
résultats cliniques.
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Quels principes ont guidé le développement de cette approche?

Les principes de soins clés suivants ont été élaborés pour évaluer et prendre en charge la polyarthrite rhumatoide et, aux

fins de ce rapport, les autres formes d'Al :

74

Les patients vivant avec I’Al devraient étre traités par un rhumatologue pédiatrique ou pour adulte, ou \
par d’autres professionnels de la santé formés pour le diagnostic et I'évaluation clinique de I'Al, ainsi que
la prescription de traitements pharmacologiques appropriés.

Chaque Canadien vivant avec I'Al devrait avoir un acces équitable et en temps opportun a des soins en
rhumatologie.

Le traitement des patients vivant avec I’Al devrait étre basé sur une prise de décision partagée entre le
patient et le médecin et/ou d'autres professionnels paramédicaux qui devrait inclure la mise a la
disposition de matériel éducatif approprié destiné aux patients et aux aidants, ainsi qu’une discussion
franche des bénéfices et des risques potentiels du traitement.

Des modeles de soins avec une approche d'équipe axée sur le patient devraient étre élaborés pour
intégrer les spécialistes, les fournisseurs de soins de premiére ligne et d’autres professionnels
paramédicaux formés pour traiter les troubles musculosquelettiques afin d’améliorer les soins offerts aux
patients vivant avec I'Al.

Les fournisseurs de soins de la santé des patients vivant avec I’Al devraient étre a I'aff(it des occasions de
faire participer les patients a la recherche autant comme participants que comme partenaires de
recherche /représentants des consommateurs pour approfondir leurs connaissances et leur
compréhension de la maladie.

Des mesures uniformisées, basées sur un cadre d’évaluation, devraient étre recueillies sur tous les
patients afin d'évaluer et d’améliorer les soins de facon continue.

J
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Approche pancanadienne aux modéles de soins pour I'arthrite inflammatoire

[l n"y a pas qu'un seul modéle de soins pour I'Al. Ce rapport décrit les éléments clés d'un modele de soins qui doit
aborder les enjeux complexes et a long terme auxquels font face les patients et il inclut tous les points de contact de
I'ensemble du systeme de la santé. Il considere aussi I'éventail de fournisseurs de soins de santé nécessaires et leurs
champs de pratique spécialisés. L'approche proposée a pour but de fournir suffisamment de souplesse pour étre
opérationnelle a une échelle locale ou régionale.

Figure 1 Six éléments clés de I'approche pancanadienne aux modéles de soins pour I’Al (adaptés du modeéle de
soins de |'"Association ontarienne de rhumatologie).

| 1. ldentification | 2. Acces | 3. Prise en charge médicale | 4. Soins partagés l

|nﬂammat0|re Soins partagés et de soutien avec tous les

fournisseurs de soins de santé axés sur :

Rhumatologie
Carrefour + Gestion des maladies chroniques

Patient [->] Accuel
riage

coordonnés

* Prise de décision partagée

Non-Inflammatoire )
+ Education

Spécialiste en
N musculosquelettique « Services de réadaptation
Fournisseur de soins de

premiére ligne + Gestion des comorbidités

+ Gestion du bien-étre et du mode de vie

’ 5. Autogestion par le Patient ‘
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Définitions des six éléments clés

Les éléments suivants ont été inclus dans le développement de I’Approche pancanadienne aux modéles de soins pour
I'arthrite inflammatoire :

ﬁ Identification des patients atteints d’Al \

*  Le patient joue un réle clé pour reconnaitre les symptomes et obtenir les soins.
e Les fournisseurs de soins de premiere ligne collaborent avec les patients pour faciliter I'acces au
diagnostic et au traitement.

2. Acceés a des soins spécialisés

e Les patients qui présentent des symptomes de maladie inflammatoire doivent étre identifiés et avoir
acces a des soins rapidement, ce qui est facilité par un processus coordonné d’accueil et de triage.

3. Prise en charge médicale

e Les patients atteints d’'une maladie inflammatoire ont besoin d’avoir accés a un spécialiste qui a la
formation et I'expertise nécessaires pour diagnostiquer et traiter la condition. Il s'agit habituellement
d'un rhumatologue.

e Les patients requiérent une évaluation de I'activité de la maladie et de leur bien-étre tout au long de
leur maladie.

*  Les patients requiérent une gestion efficace de la douleur qui comprend une évaluation des sources de
la douleur et un traitement approprié.

4. Soins partagés (soins hautement intégrés axés sur le travail d'équipe)

* La prise en charge efficace de I'Al requiert des soins hautement intégrés axés sur le travail d’équipe qui
appliquent les principes de la prise en charge des maladies chroniques.

e Pour optimiser les résultats pour les patients, les décisions en lien avec le traitement doivent étre prises
par le patient et I'équipe de soins de la santé.

e L'éducation du patient et I'autogestion sont des aspects importants de ce modéle de soins partagés.

* Les patients doivent avoir acces a des professionnels paramédicaux, surtout aux services de
réadaptation fournis par des physiothérapeutes, des ergothérapeutes et des podiatres.

* Les patients pourraient avoir besoin d’'un acces coordonné a d'autres soins de santé spécialisés.

e Afin que les patients puissent bien vivre avec leur maladie, ils ont besoin d’avoir accés a des ressources
sur la santé et le bien-étre, ainsi que sur la gestion du mode de vie.

5. Autogestion par le patient

e Les patients devraient étre habilités a prendre en charge leur maladie et leur qualité de vie entre leurs
visites chez les professionnels de la santé.

6. Mesure de la performance des patients et du systéme pour en améliorer la qualité

e Des données sur les résultats observés chez les patients (p. ex. fonction, activité de la maladie) sont
nécessaires pour s'assurer que les cibles de faible activité de la maladie et d'incapacité minimale sont
atteintes pour chaque patient.

*  Des mesures de performance au niveau du systéme sont importantes pour s'assurer que les soins sont
efficients et efficaces (p. ex. accés en temps opportun).

e La collecte continue de données fournit une rétroaction sur I'efficacité du modeéle de soins pour I'Al
aux professionnels de la santé et aux décideurs.

e Des infrastructures de reddition de compte appropriées sont aussi requises pour s'assurer que les
améliorations des infrastructures sont maintenues.
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Eléments du modéle

La section suivante fournit de plus amples détails sur chacun des éléments du modéle de soins pour les patients vivant
avec Al

1. Les patients reconnaissent les symptomes et cherchent a obtenir des soins

Le traitement efficace des maladies inflammatoires s'est considérablement amélioré au cours des dix derniéres années
grace a l'accés précoce, aux approches T2T et a de nouveaux traitements pouvant freiner ou réduire la progression de la
maladie*?. Par conséquent, la sensibilisation est importante tant au niveau du public que des fournisseurs de soins de
premiére ligne. Les patients doivent comprendre que ce n'est pas « juste de I'arthrite » : I'identification et I'évaluation
précoces sont essentielles pour une prise en charge efficace de la maladie.

Barrieres 1. Les premiers signes du développement de I'Al peuvent varier.
2. Les facteurs qui déterminent si une personne cherchera a obtenir des soins
pourraient inclure sa situation géographique; I'apparition de la maladie et de ses
symptémes; son impact sur ses capacités fonctionnelles; et ses croyances culturelles

et sur la santé*.

Facilitateurs potentiels 1. Campagnes de sensibilisation auprés du public
. Médias sociaux
3. Outils de dépistage

Evaluation par un fournisseur de soins de premiére ligne

Le premier point de contact avec les professionnels des soins de la santé pour les patients qui présentent des symptomes
ou des signes d'Al sera principalement via les fournisseurs de soins de premiére ligne. Il s'agit habituellement du médecin
de famille, mais les patients pourraient également consulter un infirmier praticien, un physiothérapeute, un chiropraticien,
un ergothérapeute ou un pharmacien. D'autres spécialistes peuvent parfois faire des demandes de consultation. Dans
certaines provinces, seuls les médecins et les infirmiers praticiens peuvent rédiger une demande de consultation pour un
spécialiste. Cela peut poser un probléme important, étant donné que beaucoup de Canadiens n‘ont pas de médecin de
famille. Pour les patients qui présentent des signes et symptdmes correspondant a I’Al, il est extrémement important que
les fournisseurs de soins de premiére ligne fassent une demande urgente de consultation pour un rhumatologue ou un
autre spécialiste formé qui peut prendre en charge la maladie pour prévenir les atteintes articulaires ou la progression de
la maladie.
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Barrieres 1. Pour beaucoup de Canadiens, I'absence d'un médecin de premiére ligne

L'acces a des soins spécialisés limité aux médecins et aux infirmiers praticiens
La méconnaissance des signes et symptdmes de I'Al par les fournisseurs de soins de
premiére ligne

4. La méconnaissance de |'urgence et des bénéfices du traitement

5. Les difficultés réelles ou percues d'accés a un rhumatologue

Facilitateurs potentiels 1. Une exposition accrue a un programme musculosquelettique lors de la formation des
médecins, des physiothérapeutes, des ergothérapeutes, des chiropraticiens et des
pharmaciens
Des programmes de formation médicale continue innovateurs
Des outils et des cliniques de dépistage pour les patients que I'on soupconne d’étre
atteints d’Al

4. Un acceés accru a des rhumatologues pour les fournisseurs de soins de premiére ligne
par le biais de consultations téléphonigues ou de télémédecine.

Processus de demande de consultation

Présentement, une demande de consultation écrite doit &tre faite par un médecin ou, dans certaines provinces, un
infirmier praticien. Dans la plupart des régions du pays, il y a de trés longues listes d’attente pour voir un rhumatologue
qui est, en retour, incapable de voir rapidement tous les patients. L'Al requiert une évaluation urgente puisque les
résultats chez le patient dépendent de son diagnostic et de son traitement précoce. Souvent, I'information sur la
demande de consultation écrite est insuffisante pour lui assigner une priorité.

Barrieres 1. L'absence de critéres normalisés pour les demandes de consultation
2. L'absence d'information pour prioriser I'évaluation des patients potentiellement
atteints d'Al.
3. Aucun accés direct a des consultations de la part de non-médecins
Absence de processus de demande de consultation électronique

Facilitateurs potentiels 1. Processus de demande de consultation normalisé
Outils de référence pour aider a I'identification précoce de I'Al
Méthodes diagnostiques améliorées pour aider dans le processus d'identification
précoce de la maladie
4. Outils de dépistage normalisés pour les professionnels paramédicaux

2. Accés a des soins spécialisés

Les gens vivant avec I'Al présentent un éventail de symptémes a divers moments de I'évolution de leur maladie. Des délais
pour le diagnostic et la consultation d'un spécialiste peuvent survenir pour plusieurs raisons comme un triage inadéquat
ou inexistant ou le fait que les rhumatologues peuvent ne plus accepter de nouvelles demandes de consultation*. Par
conséquent, la trajectoire de soins doit étre simplifiée pour parvenir a donner au patient le premier rendez-vous
disponible avec un professionnel de la santé approprié. L'absence de processus définis peut occasionner des délais pour
les patients qui ont besoin d’étre vus en urgence.
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Le triage est un processus servant a prioriser le traitement des patients en fonction de I'urgence de leur maladie. La mise

en place d'un modéle de triage coordonné est une facon efficace de déterminer I'urgence et de prioriser les patients dans
un laps de temps précis. Un modeéle de triage central est la facon optimale de gérer ce processus, car il prévient le
dédoublement des demandes de consultation et fournit un accés au premier rhumatologue disponible. Ce processus
fonctionne bien en rhumatologie ou la priorité est donnée aux patients atteints d'Al, qui sont souvent vus de facon
accélérée pour avoir accés a une médication appropriée le plus tot possible. Avec une diminution du nombre de
rhumatologues, qui était déja limité en comparaison au volume des demandes de consultations, le triage est important
pour maximiser |'efficacité du systéme. Le triage permet une prise en charge de nouveaux patients en temps opportun
tout en assurant la prise en charge continue des patients a long terme?>46.

Les temps d'attente pour les maladies inflammatoires se divisent en plusieurs catégories. Parmi eux, on compte les temps
d'attente pour accéder aux soins de premiére ligne, aux tests diagnostiques, au triage et aux soins de suivi, ainsi que le
temps entre les soins de premiére ligne et I'acces a un spécialiste. Toutes ces transitions représentent des délais potentiels
qui peuvent compromettre la prise en charge optimale de la maladie. Idéalement, une base de données intégrée a un
horaire centralisé et aux dossiers médicaux électroniques peut faciliter le suivi et donner des données exactes sur les
temps d'attente, ce qui est utile pour évaluer un modele de triage centralisé. Le systéme de demandes de consultation
électroniques devrait lui aussi fournir toutes les données pertinentes sur un patient.

Le triage physique est une autre méthode pour prioriser les patients afin d’obtenir un acces plus rapide a des soins
spécialisés. Dans ce modeéle, un professionnel de la santé avec des compétences avancées en médecine
musculosquelettique filtrera initialement les demandes a Iaide d'un examen physique et d'un formulaire d'évaluation
normalisé pour les maladies inflammatoires des articulations. Ceux chez qui on suspecte une Al sont alors vus par un
rhumatologue.

Barrieres 1. Disponibilité limitée des rendez-vous avec des rhumatologues
2. Multiples demandes de consultations venant d’un méme patient pour différents
rhumatologues
3. Requétes pour une seconde opinion inutile
Différentes charges de travail et donc disponibilités variées parmi les rhumatologues
5. Demandes de consultations inappropriées : douleur chronique, problémes
orthopédiques, conditions neurologiques

Facilitateurs potentiels 1. Demandes de consultation et triage centralisés
2. Triage physique

3. Prise en charge médicale

Des lignes directrices ont été publiées sur |'utilisation de la médication et sur d'autres facteurs concernant la maladie elle-
méme pour beaucoup de formes d’Al, dont la polyarthrite rhumatoide, I'arthrite psoriasique, la spondylarthrite et
I'arthrite inflammatoire juvénile®’48495051 " De |'information spécifique sur la médication et les options de traitement n’est
donc pas fournie dans ce rapport. Elle fait plutot partie du document intitulé /A Toolkit>2.

La prise en charge de toutes les formes d’Al est complexe et nécessite un suivi constant avec un spécialiste pour s'assurer
de son efficacité et de son innocuité. Le diagnostic médical et le traitement initial, ainsi que toute modification au
traitement, y compris a la médication, devraient étre faits par un rhumatologue. Si les symptémes d’un patient se
stabilisent, il peut recevoir des soins continus par un praticien doté d'une formation avancée.
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La prise en charge médicale inclut la prise en charge des symptomes inflammatoires, de la fonction articulaire et de
I'incapacité a long terme. L'Al est une maladie chronique qui change au fil du temps. Les patients peuvent donc éprouver
des périodes de poussées et de rémission. La prise de contact initiale veille a ce que le patient, une fois diagnostiqué,
recoive une prise en charge médicale intensive pour stabiliser la maladie. Au fil du temps, le patient doit accéder a
nouveau a des services pour déterminer si son traitement doit étre modifié.

Evaluation initiale et diagnostic

L'Al est une maladie chronique qui peut avoir des effets dévastateurs sur la santé et le bien-étre général des individus
diagnostiqués. Les patients requiérent une approche de soins holistique qui inclut différentes disciplines au fil du temps :
soins infirmiers, physiothérapie, ergothérapie, pharmacie, travail social, diététique, kinésiologie et psychologie. Les soins
axés sur le travail d'équipe, dans un hopital ou dans la communauté, requiérent un réseau intégré de professionnels
paramédicaux qui travaillent de facon coordonnée avec les spécialistes. Cette approche requiert une formation
approfondie et une communication constante, ainsi qu’une évaluation et un suivi réguliers.

Des évaluations doivent étre réalisées pour :

e confirmer le diagnostic et établir le pronostic;

e identifier les besoins du patient en matiére d'éducation sur sa maladie et sa médication;

e identifier et commencer a traiter les symptémes aigus;

e identifier les contre-indications pour les traitements, y compris les tests;

e ¢valuer les comorbidités comme la dépression et les autres complications;

e évaluer les incapacités liées au travail et les autres problématiques reliées aux limitations fonctionnelles.

But du traitement

Le premier objectif du traitement de I'Al est d’obtenir une rémission de la maladie par le controle de I'inflammation dans
les articulations®. Cet objectif doit étre défini en collaboration avec le patient parce que son succeés dépend de I'adhésion
de celui-ci au traitement, y compris a la prise de médicaments et aux changements de style de vie.

Pour certains patients, la prise de médicaments entraine une rémission clinique de la maladie. Toutefois, I'un des facteurs
principaux pour atteindre une rémission clinique est d’avoir accés en temps opportun au traitement pharmacologique. Par
conséquent, la rémission clinique ne peut étre atteinte chez tous les patients®. Pour les patients chez qui la rémission
clinique n’est pas possible, le but est d'atteindre le plus bas état d'activité de la maladie possible et acceptable pour les
patients et de maintenir un maximum de fonction>>°¢>7, ce qui est rendu possible grace a I'approche T2T dont il est
guestion ci-dessous.

Approche T2T (treat to target)

La philosophie derriére la prise en charge des patients vivant avec I’Al est de traiter le patient pour atteindre un objectif
prédéfini®®. Le patient doit participer au processus de prise de décision partagée et |'objectif peut étre différent pour deux
personnes présentant les mémes symptdmes>. Le processus pour identifier I'objectif de soins doit inclure les items
suivants :

e définir I'objectif clinique en décidant d’un état de la maladie acceptable pour le patient en concertation avec
I'équipe;

e évaluer I'état du patient sur une base réguliere;

e s’assurer que les stratégies respectent les recommandations fournies par les orientations cliniques;

e recueillir des données sur tous les patients en utilisant un systeme de mesure validé pour faire un suivi de la
performance;

e utiliser les fonctionnalités du dossier médical électronique pour recueillir des données et intégrer les orientations
de pratique clinique.
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Plusieurs facteurs liés aux soins peuvent influencer la capacité a fournir un diagnostic et un traitement précoces, dont :

e Accés aux médicaments : chague province et assureur a son propre processus d'approbation qui fixe les délais
avant que les patients puissent avoir accés a leurs médicaments.

e Accés a l'imagerie : pour certaines maladies inflammatoires, les patients pourraient avoir besoin de tests en
imagerie médicale, comme I'IRM, pour obtenir un diagnostic et un traitement.

e Accés a d'autres spécialistes : les patients pourraient avoir besoin de consulter un autre spécialiste.

e Traitement des complications : les patients pourraient avoir besoin de tests et d'un traitement plus exhaustifs.

e Variation régionales des soins : des évaluations antérieures basées la population ont démontré que beaucoup de
Canadiens ne recoivent pas un traitement optimal pour leur Al et que des lacunes et des incohérences dans la
provision de soins pour I'Al existent en comparaison aux lignes directrices actuelles de traitement®.

Au fur et a mesure que la maladie se stabilise a I'aide des médicaments appropriés, le temps entre les visites peut
augmenter et de nombreux de patients chez qui la maladie est considérée comme étant stable peuvent étre vus une fois
par année.

4. Soins partagés

Gestion des maladies chroniques

Les patients atteints d'une maladie inflammatoire ont des besoins médicaux complexes qui requiérent un accés a des
soins pour la prise en charge de la maladie et de ses complications, la prise en charge des comorbidités, ainsi que
I'éducation et la gestion du mode de vie (Figure 1). Comme I'adhésion au traitement est centrale a la prise en charge
efficace de la maladie, les patients ont constamment besoin de discuter des changements dans leurs symptdmes avec les
fournisseurs de soins de santé afin de recevoir les soins appropriés.

Prise de décision partagée

e a
Pour optimiser les résultats chez

Pour optimiser les résultats chez les patients, les décisions concernant le

traitement doivent étre prises en concertation avec le patient et I'équipe

soignante. De plus, le patient doit adhérer au traitement, ce qui inclut apporter les patients, les décisions

s . concernant le traitement doivent
les changements appropriés a son mode de vie.

étre prises en concertation avec

Une composante essentielle d’'un modéle de prise de décision partagée est la le patient et I'équipe soignante.

communication efficace. La communication entre les spécialistes et les . y,

fournisseurs de soins de premiére ligne, ainsi qu’entre les membres de |'équipe

soignante est extrémement importante pour s'assurer de bien répondre aux besoins continus du patient. Un mécanisme
formel doit étre mis en place pour fournir des détails sur I'état des patients a la suite de chaque changement dans la prise
en charge de la maladie. Une communication bidirectionnelle continue entre le spécialiste et le fournisseur de soins de
premiére ligne est nécessaire pour s'assurer que le patient recoit une rétroaction réguliére sur la gestion de sa maladie et
des autres options de traitement.

Des recherches ont identifié que les résultats pour les patients sont meilleurs quand les soins pour sa maladie
inflammatoire sont partagés®'©? et sous la supervision directe d'un rhumatologue %64,

Observance et adhésion

La prise en charge de I'Al requiert que le patient suive le plan de traitement (observance et adhésion). Un contréle régulier
est alors nécessaire pour fournir du soutien au patient et s'assurer d’un suivi auprés de I'équipe si I'activité de la maladie
change ou si le patient éprouve des effets indésirables. Le suivi de I'adhésion est particulierement important pour les
patients considérés a risque pour la non-observance de leur traitement pharmacologique.

APPROCHE PANCANADIENNE AUX MODELES DE SOINS POUR L'ARTHRITE INFLAMMATOIRE 16



N . 7

Facteurs propres au patient dans un modele de soins partagés

Stabilité de la maladie

Grace aux nouveaux médicaments et a la prise en charge médicale appropriée en utilisant une approche T2T, il est
possible de stabiliser I’Al pour atteindre une faible activité de la maladie. La décision quant a la stabilité de la maladie doit
étre prise avec le rhumatologue, reposer sur ses conclusions scientifiques et intégrer I'avis du patient et de tout autre
fournisseur de soins impliqué dans le traitement. Une fois la stabilité atteinte, moins de visites avec le rhumatologue
seront requises.

Facteurs sociaux

Les patients atteints de maladies inflammatoires devront prendre en charge leur maladie tout au long de leur vie, ce qui
signifie qu'ils nécessiteront des soins spécialisés en continu. Toutefois, plusieurs patients ont de la difficulté a y avoir accés
en raison de facteurs géographiques, culturels ou socioéconomiques, par exemple.

L'évaluation du patient est souvent la premiére interaction avec I'équipe soignante. Comme tel, le rdle des évaluateurs est
autant de déterminer la condition médicale que de fournir de I'information sur la maladie, sa progression typique, les
médicaments appropriés (y compris leurs effets secondaires) et les principes d'autogestion. L'éducation est aussi
importante sur une base continue, et ce, tout au long de la maladie pour s'assurer que le patient reste a jour au sujet des
options de traitement et des soins d’autogestion. L'éducation couvre aussi des sujets associés au mode de vie, comme le
contréle du poids, I'exercice et I'abandon du tabagisme. Ces initiatives peuvent étre encouragées par un éventail de
professionnels de la santé et par d'autres ressources comme la Société de I'arthrite.

Services de réadaptation

Dans plusieurs cas, les patients ont besoin de I'aide de spécialistes en réadaptation pour prendre en charge les signes et
les symptomes communs a plusieurs formes d'arthrite — la douleur, I'enflure, la diminution de I'amplitude articulaire, la
faiblesse musculaire et la fatigue. Les traitements prennent souvent la forme d’exercices d’amplitude articulaire et de
renforcement; de stratégies de protection des articulations; et de consultations sur I'optimisation des activités a la maison,
au travail et de soins personnels. De plus, des attelles, des chaussures, des orthéses et d’autres aides a la mobilité visant a
minimiser les limitations sont souvent prescrites. La disponibilité, I'accessibilité et le financement de ces services
dépendent de la communauté, tout comme les compétences, les connaissances et |'expertise des fournisseurs de soins
pour offrir les meilleurs soins de I'arthrite. Une coordination efficace de ces services peut étre assumée par n’importe
lequel de ces professionnels, mais certaines responsabilités pour naviguer le systéme reviennent souvent au patient.
Comme avec les traitements pharmacologiques, le succés de la réadaptation dépend hautement de I'observance du plan
d’intervention par le patient et un soutien approprié doit étre incorporé a ces plans pour accommoder les patients qui ont
plus de difficulté a gérer seuls leurs besoins multiples et complexes. Des mécanismes de communication forts entre les
spécialistes en réadaptation sont nécessaires pour améliorer les collaborations interprofessionnelles et aider le patient a se
rendre compte des bénéfices et de la valeur d'une approche partagée aux soins.

Gestion des comorbidités

Certaines maladies comorbides, comme les maladies cardiovasculaires et I'ostéoporose, sont le résultat des effets
cumulatifs de I'activité inflammatoire non compensée® ou de la pharmacothérapie. La gestion de ces comorbidités doit
donc étre coordonnée entre les spécialistes et les fournisseurs de soins de premiére ligne.
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Gestion du bien-étre et du mode de vie

lIn'y a pas de doute que les modes de vie néfastes peuvent avoir des conséquences sur la probabilité qu’un individu

développe I'arthrite inflammatoire. Le tabagisme a été associé a une prévalence et une sévérité accrues de I’Al, ainsi qu’'a
une moins bonne réponse aux médicaments. Comme avec beaucoup de maladies chroniques, un mode de vie sain qui
comprend de I'activité physique réguliere et une bonne alimentation joue un réle important dans la prise en charge
compléte de la maladie.

5. Autogestion par les patients

L'autogestion demande que les patients soient pleinement éduqués, et ce, sur 4 N\
une base continue, au sujet de leur condition médicale et de I'importance L'autogestion demande
d’adhérer & leur traitement, ainsi que sur comment faire face aux effets que les patients soient
secondaires de leurs médicaments et reconnattre les symptdmes associés aux pleinement éduqués au
poussées de leur Al. Les patients doivent aussi connaitre les services offerts par sujet de leur condition
d’autres spécialistes de la santé dont ils pourraient avoir besoin pour bien vivre médicale et de

avec leur maladie et améliorer leur qualité de vie en préservant leur fonction I'importance d'adhérer a
maximale, en prenant en charge leur mode de vie et en voyant a leurs besoins leur traitement

1\ J

psychosociaux.

6. Mesure de la performance du patient et du systéme pour en améliorer la
qualité

La mesure des résultats fait partie intégrante d'un modéle de soins. Un comité d’experts a été convoqué pour définir un
cadre de mesure de la qualité pour I'Al. L'AAC est la mieux placée pour définir les mesures de performance du systeme a
inclure dans le cadre. Ce cadre peut étre utilisé par les décideurs du systeme de la santé (administrateurs cliniciens,
gestionnaires et responsables des politiques) pour évaluer les modéles de soins et les changements a apporter au systéme
de la santé dans le but d’offrir des soins de haute qualité, sécuritaires, rentables et efficaces aux patients vivant avec I'Al.

L'AAC entend se concentrer sur I'élaboration d’un ensemble de mesures clés normalisées qui devraient étre recueillies
d'un bout a I'autre du Canada. En collaboration avec les gouvernements provinciaux, I’AAC s'assurera qu'elles sont
réalisables dans les différents contextes provinciaux.
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Mise en application du modele

Le modéle mis sur pied doit faciliter une approche aux soins coordonnée. Prenez en considération les éléments suivants :

1. Emplacement : |e travail peut étre entrepris dans un emplacement unique ou dans plusieurs emplacements ou la
communication est possible de maniére virtuelle.

2. Systeme d’évaluation coordonné : chaque évaluation doit étre coordonnée afin que les professionnels de la santé
appropriés voient le patient.

3. Dossiers médicaux : un systéme partagé permettant de consulter le dossier médical et d'y consigner des notes
devrait étre accessible a toutes les personnes impliquées dans les soins du patient. Les dossiers médicaux
électroniques sont essentiels pour faciliter ceci.

4. Liens directs a d'autres soins spécialisés : des liens directs sont requis pour que les rhumatologues puissent
diriger les patients qui ont besoin d'une prise en charge additionnelle pour des conditions comorbides.

5. Formation des fournisseurs de soins de santé : tous les membres des équipes ont besoin de compétences clés
dans I'évaluation et la prise en charge de I'’Al. De la formation devrait aussi étre disponible pour les praticiens
spécialisés. Une certification servira a identifier les individus détenant les compétences pour prodiguer des soins de
qualité pour I'Al

6. Education continue des fournisseurs de soins de santé : un programme d’éducation coordonné assurerait une
amélioration continue des compétences.

7. Programmes complets d'éducation pour les patients : des programmes d’'éducation exhaustifs sont importants
pour contribuer a I'autonomie et a I'autogestion des patients. lls aident aussi les patients a comprendre leur maladie,
leur médication et la réadaptation afin d’améliorer leur observance et leur adhésion au traitement. lls devraient étre
offerts au moment du diagnostic et, par la suite, quand le patient a besoin de plus d‘information. Ces programmes
établissent un partenariat plus fort entre les patients et leurs médecins traitants.

8. Données sur les points de service : I'extraction de données des dossiers médicaux électroniques vers les bases de
données de recherche facilite I'analyse des données réelles.

9. Evaluation continue : tous les modeéles devraient étre soumis & une évaluation continue a I'aide d’un cadre de
mesure de la qualité spécifique a I'Al.

10. Mécanismes de financement : afin d’assurer la viabilité du modéle, tous les membres impliqués doivent recevoir
une compensation adéquate et un financement suffisant doit étre disponible pour financer les infrastructures comme
I'espace, la technologie, I'administration, la recherche et I'évaluation.
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Prochaines étapes

Ce document a décrit le cadre nécessaire pour des modeles de soins de I’Al au Canada. Nous reconnaissons qu'il s'agit
d'un premier pas important vers I'amélioration les soins offerts aux personnes vivant avec I'Al.

De plus, I'AAC a publié le document Trajectoire de soins pour I'arthrite inflammatoire qui offre un recensement complet
du parcours du patient dans le systéeme de la santé, ainsi qu’une trousse d’outils pour chaque étape du parcours. Ce
document est disponible sur le site web de I'’AAC (www.arthritisalliance.ca) et est congu pour étre un document vivant,
c.-a-d. que les outils seront continuellement adaptés et modifiés.

Finalement, I’AAC a créé un réseau national de champions provinciaux qui travailleront en partenariat avec les parties
prenantes pour intégrer cette approche aux programmes de prise en charge des maladies chroniques de chaque
collectivité locale.
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Contactez-nous

Pour toute demande d’'information sur I’Approche pancanadienne aux modeéles de soins pour I'arthrite inflammatoire,
veuillez nous écrire a I'adresse info@arthritisalliance.ca ou visiter le wwwe.arthritisalliance.ca.

Sur I’Alliance de l'arthrite du Canada

L'Alliance de I'arthrite du Canada, anciennement Alliance pour le programme canadien de |'arthrite (APCA), a été
constituée en 2002. Son objectif est d’améliorer la qualité de vie des Canadiens atteints d'arthrite.

Avec plus de 35 organisations membres, I’Alliance réunit les professionnels de santé du domaine de I'arthrite; les
chercheurs; les organismes de financement; les gouvernements; les organismes du secteur bénévole et de I'industrie; et
de maniére plus importante, les représentants des organisations de patients provenant de partout au Canada. Bien que
chaque organisation membre poursuive ses propres travaux, I'Alliance offre un moyen de concentrer toutes les initiatives
ayant trait a l'arthrite.
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