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Messqges Qu'est-ce que la liste des tendances a surveiller en 2024?
[<
clés

» Cette liste de veille, un rapport annuel d'analyse prospective, présente
les technologies et les enjeux émergents susceptibles de définir I'avenir
des soins de santé au Canada.

» Cette année, la liste de veille porte sur les soins chez les enfants et les
jeunes présentant une complexité médicale. Elle comporte deux volets,
soit les cing principales technologies et les cing themes clés relatifs
aux soins chez les enfants et les jeunes présentant une complexité
médicale, susceptibles d'avoir des répercussions importantes et
transformatrices sur les systémes de santé au Canada au cours des
cing prochaines années. Ces tendances pourraient définir I'avenir des
soins de santé, non seulement chez les enfants et les jeunes présentant
une complexité médicale, mais aussi chez ceux atteints d’affections
chroniques.

Quelle est la situation?

« Les enfants et les jeunes (de 24 ans ou moins) présentant une
complexité médicale forment un groupe diversifié ayant une vaste
gamme de besoins (p. ex. une ou plusieurs affections, maladies rares).
Bien qu'il n'existe pas de définition unique, leurs caractéristiques
communes sont notamment des limitations fonctionnelles importantes
qui font en sorte que ces personnes dépendent de la technologie. Dans
bien des cas, elles font une forte utilisation des soins et ont besoin de
soins spécialisés de la part de divers prestataires, dans de multiples
milieux. En outre, elles requiérent de nombreux services de santé,
comme des soins a domicile et une coordination des soins, ce qui
entraine des répercussions sociales et financiéres importantes pour les
aidants et la famille.

* Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale
constituent moins de 1% des enfants et des jeunes au pays, mais ils
sont a l'origine de 37% des hospitalisations et de 17% des visites aux
urgences. En raison, notamment, du grand nombre d’interactions avec
les services de santé, ce groupe rencontre des obstacles au sein du
systéme de santé, et ce, de fagon plus aigiie que d’autres, dont la
situation est moins complexe.

Quelles pourraient étre les répercussions?

» La liste de veille met en lumiére les grands axes d’innovation, de
transformation des systémes et d'investissement.
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Les progres réalisés dans les soins médicaux ont permis a un plus
grand nombre d’enfants atteints de certaines affections de vivre, alors
qu'auparavant, ils n‘auraient pas survécu apres la petite enfance ou
I'enfance. De nos jours, davantage d’enfants et de jeunes présentent
une complexité médicale, et leur survie est prolongée. Toutefois, les
systémes de santé actuels ne sont pas congus pour répondre aux
besoins complexes de ces personnes et de leurs aidants, et bon
nombre ont de la difficulté a accéder aux soins nécessaires. La liste
de veille de cette année met en lumiére des technologies émergentes
et des enjeux clés qui pourraient avoir une incidence importante sur
la prestation de soins chez les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale.

Que faut-il savoir d’autre?

La liste des tendances a surveiller en 2024 énumere et décrit les

cing grandes technologies nouvelles et émergentes susceptibles de
définir l'avenir des soins au Canada chez les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale, notamment par de nouveaux
modeles de soins et des technologies et des systemes qui améliorent
la communication. La liste se penche également sur des facteurs a
considérer pour les décideurs en ce qui concerne les éventuels effets
et répercussions des technologies sur les cheminements cliniques,
les ressources humaines, les infrastructures et I'équité dans le secteur
de la santé.

La liste des tendances a surveiller en 2024 énumeére et décrit également
les cing thémes clés qui pourraient empécher les systemes de

santé d’offrir une qualité optimale de soins chez les enfants et les
jeunes présentant une complexité médicale. La nécessité d'accroitre
I'interopérabilité des systemes de santé et de recourir a des stratégies
pour améliorer leur viabilité sont des thémes qui mériteraient une plus
grande attention et auraient une incidence sur I'adoption la diffusion et
la mise en ceuvre généralisées de technologies nouvelles et émergentes.

Exercer une veille des avancées et les données probantes concernant
les technologies et les themes visés en 2024 est utile pour guider la
planification des systemes de santé au Canada et améliorer I'accés aux
soins de qualité.
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Responsable des soins cliniques pédiatriques, Santé Ontario, Région de Toronto
Coprésidente, Réseau régional maternel et infantile de la région de Toronto

Professeure agrégée, Université de Toronto
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Participation aux ateliers

LACMTS tient a remercier les personnes qui ont participé aux ateliers pour le temps qu’elles y ont consacreé,
le partage d'expertises et d'expériences et leur apport au choix définitif des éléments a inclure dans la liste
des tendances a surveiller en 2024. Leur participation, leurs points de vue et leur volonté de collaborer ont
été essentiels a la production de la liste. Ces personnes ont consacré généreusement du temps a expliquer
leur vécu, et nous les remercions de leur collaboration et de leur expertise.

Lynn Aziz
Parent aidant, Québec

Erika Bell
Parent aidant, Manitoba

Marie José Belliveau
Membre, Comité sur les soins complexes
Consultante en soins de santé, gouvernement du Nouveau-Brunswick

Stacie Colwell
Pédiatre en soins complexes et médecine palliative, IWK Health Centre, Nouvelle-Ecosse

Genevieve Currie

Coprésidente, Comité national sur les enfants présentant une complexité médicale, Santé des
enfants Canada

Infirmiere chercheuse, Université Mount Royal

Parent aidant, Alberta

Tessa Diaczun
Infirmiére praticienne et responsable clinique, Projet de réaménagement du site Slocan, Agence provinciale
des services de santé et Hopital pour enfants de la Colombie-Britannique

Nadine Gall
Directrice des soins complexes, Hopital pour enfants de I'Alberta

Ashley Inman
Infirmiére praticienne, Programme de soins pédiatriques complexes, Hopital pour enfants McMaster, Ontario

Krista Keitly
Chef associée, Pratique interprofessionnelle, Soins connectés et intégration au systeme, Hopital pour
enfants malades (SickKids), Ontario

Laesa Kim
Parent aidant, Colombie-Britannique
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Vinnie Thanh Lam
Infirmiére autorisée, Rotary Flames House, Alberta

Erin Little
Parent aidant, Ontario

Cheryl Mack
Anesthésiologiste et médecin de soins palliatifs pédiatriques, Université de I'Alberta

Catherine Macneil
Pédiatre a I'hdpital pédiatrique, Services de santé Alberta

Daniel Moldaver
Directeur mondial, GSK, Ontario

Joe Monroe
Représentant, Systemes médicaux thoraciques THORASYS, Québec

Nicole Nelson
Parent aidant, Saskatchewan

Soutien émotionnel

Perri Tutelman

Conflits d’'intéréts

Les membres du groupe consultatif déclarent les conflits d'intéréts suivants : Jacqui Cameron a regu des
honoraires de deux agences d'évaluation des technologies de la santé et d'un groupe de recensement

des technologies d’aide médicale; Abby McFee est employée par le ministere de la Santé de la Colombie-
Britannique; Laura Williams a regu des honoraires a titre de conférenciére et de consultante de la part d'un
organisme universitaire et est I'épouse du PDG de CureGRIN (un organisme de défense des intéréts des
patients).

Les personnes participant aux ateliers déclarent les conflits d'intéréts suivants : I'une d'entre elles a pris
part a une étude de recherche sur les enfants dépendants de la technologie et s’est exprimée lors d'une
conférence sur les soins aux enfants présentant une complexité médicale (sans honoraires); une autre est
employée d'une compagnie pharmaceutique, a été employée d’'une autre compagnie pharmaceutique et est
membre du conseil d'administration d’'une association de recherche médicale professionnelle; une personne
travaille en collaboration avec un groupe consultatif sur les maladies rares; une autre a regu des honoraires
en lien avec des projets de recherche portant sur les complexités médicales et les maladies rares, publié
des articles de recherche sur les complexités médicales et participe bénévolement a des comités en lien
avec les complexités médicales, a regu des subventions pour présenter le résultat de ses recherches a des
conférences et siége a un comité sur les soins complexes (sans honoraires).
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Expérience d’aidant

Une personne ayant vécu dans une telle situation raconte son parcours, en tant que membre de la famille et
aidante d'un jeune vivant avec une affection complexe. Pendant son récit du cheminement médical complexe
de son fils, né avec une maladie génétique rare, elle évoque les dix ans de recherche d'un diagnostic qui

ont finalement abouti a la création d’un nouveau test génétique. En raison de ses incapacités physiques et
développementales profondes, son fils a besoin de soutien dans toutes ses activités quotidiennes et, comme
il ne parle pas, il est difficile pour elle de savoir quand il a mal ou qu'il est dans l'inconfort.

Malgré des subventions et une couverture d’assurance partielles, le fardeau financier est important

et comprend des investissements constants dans I'équipement et les adaptations nécessaires (p. ex.
dispositifs d'aide a la mobilité, véhicules adaptés), qui se rajoutent aux frais déja significatifs. Le role d’'aidant
est constant et parfois épuisant, son fils nécessitant une attention pleine et entiere, une réalité qui a amené
la famille a financer a ses frais un aidant pendant de nombreuses années. La dynamique familiale tourne de
fait autour des besoins de son fils, souvent aux dépens d'expériences que l'on pourrait qualifier de typiques
de I'enfance. Ses deux enfants ont grandi dans un monde ou les rendez-vous médicaux et les traitements ont
remplacé les périodes de jeux entre amis et les activités extrascolaires.

Le diagnostic a apporté une lumiére d’espoir, puisque grace a lui, la famille a pu entrer en communication
avec une communauté de personnes confrontées a des défis similaires. Les soirées interminables passées
a faire des recherches, pleines de larmes et de frustration, contrastaient de fagon flagrante avec ses
expériences professionnelles dans le domaine des soins de santé.

Elle détaille les défis posés par l'orientation dans le systéme de santé sans guide, en insistant sur le role
crucial de I'aide a une intervention précoce et de la prise de contact proactive avec des spécialistes qui
jouent désormais un role essentiel dans les soins que recgoit son fils. Des probléemes systémiques comme les
longues listes d’'attente, le manque de services pédiatriques et I'inaccessibilité de nombreux établissements
de santé ont aggravé ces difficultés. Larrivée de possibilités de soins a distance, qui se sont multipliées lors
de la pandémie, a changé la donne, lui donnant I'accés aux soins de santé nécessaires tout en limitant les
risques associés a des visites en personne a I'hopital.

A I'avenir, |a transition vers des soins pour adultes se profile puisque son fils est presque majeur. Cette
situation présente de multiples incertitudes, mais grace a un programme de soutien qui est offert a sa
famille, elle aborde cette étape plus sereinement. Elle explique que dans sa vie, I'équilibre est difficile

a atteinte, son role d’aidant prenant souvent le dessus sur son propre bienétre. Cela dit, I'aide d'autres
familles se trouvant dans des situations similaires et le soutien inconditionnel de sa propre famille lui ont
été indispensables pour lui fournir non seulement de I'aide concréte, mais aussi du soutien émotionnel et
I'alerter au sujet de ses propres besoins.

Les enfants présentant une complexité médicale ont besoin d’un soutien constant et intégral, qui comprend
aussi I'accessibilité a des technologies subventionnées dont I'objectif n'est pas seulement d’offrir des soins,
mais aussi d'améliorer la qualité de vie.
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Au fil des progrés technologiques, elle constate notamment le potentiel des aides a la communication, qui
pourraient ouvrir un monde de possibilités pour les enfants non verbaux comme son fils. Elle espére que
ces technologies vont continuer a évoluer afin de donner une voix aux personnes qui, comme son fils, ont
tellement a dire, mais manquent des moyens habituels pour le faire.

LACMTS tient a remercier tout particuliérement Laura Williams et sa famille d’avoir parlé de leur expérience et
donné leur avis sur leur cheminement d’aidant d’un jeune atteint d’une affection médicale complexe.

Introduction

Chaque année, '’ACMTS établit une liste de veille afin de repérer les technologies les plus susceptibles de
transformer les systémes de santé et de définir I'avenir des soins de santé au Canada, fournissant ainsi

des indications précoces visant a guider la planification des systemes de santé. La Liste des tendances a
surveiller en 2023 était centrée sur les technologies de médecine de précision’. La Liste des tendances a
surveiller en 2024 porte également sur un theme précis : les enfants et les jeunes présentant une complexité
médicale. Ce tour d’horizon présente les technologies nouvelles et émergentes ainsi que les problémes

qui pourraient survenir lors de leur mise en ceuvre. Cette liste n'est pas exhaustive, mais souléve certaines
priorités déterminées par consensus par un groupe d’experts ayant une expérience actuelle ou passée de
ces enjeux.

Quels sont les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale?

Il n’existe pas de définition normalisée des enfants et des jeunes présentant une complexité médicale. Cette
catégorie comprend tout un éventail de diagnostics et de besoins; par exemple, ces personnes peuvent étre
atteintes d’'une ou de multiples affections, parmi lesquelles possiblement des maladies rares. Cependant,
plusieurs définitions des enfants et des jeunes présentant une complexité médicale convergent sur les
points suivants?® :

« ils sont atteints de maladies chroniques;

« ils présentent des limites fonctionnelles (c’'est-a-dire que leur capacité a accomplir des taches
correspondant a leur age est limitée; par exemple, ils peuvent s’appuyer sur la technologie aux fins de
communication ou de mobilité);

« ils ont d'importants besoins de soins, souvent de plusieurs types d’établissements et prestataires;
« ils ont grand besoin des soins de leur famille ou d’un autre aidant.

Dans le présent rapport, nous avons utilisé la définition des enfants et des jeunes présentant une complexité
médicale de I'Institut canadien d'information sur la santé (ICIS), afin d’inclure les patients jusqu’a I'dge de

24 ans. Au Canada, les patients passent habituellement des soins pédiatriques aux soins pour adultes entre
16 et 19 ans’. Selon les familles, ce passage des soins pédiatriques aux soins pour adultes est difficile,

tant pour elles que pour leur enfant 8°. Dans le cadre de cet examen, nous avons choisi ce seuil d'age plus
élevé par souci de cohérence avec I'ICIS et afin d’évaluer les technologies et les thémes en lien avec le
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passage aux soins pour adultes. D'autres définitions utilisent différents seuils (p. ex. 18 ou 20 ans)*'*"! ou ne
précisent pas de limite d'age %2

Les progrés réalisés dans les soins médicaux ont permis a un plus grand nombre d’enfants atteints

de certaines affections, y compris des grands prématurés et des enfants présentant des anomalies
congénitales, de vivre, alors qu’auparavant, ils n"auraient pas survécu apres la petite enfance ou I'enfance.
Par conséquent, il y a aujourd’hui davantage d’enfants et de jeunes présentant une complexité médicale™ .
Cependant, le systeme de santé actuel n'est pas congu pour répondre aux besoins complexes de ces enfants
et de ces jeunes, qui sont par conséquent plus souvent hospitalisés et réhospitalisés, en plus de subir
d'autres conséquences sur leur santé’s.

Soins chez les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale

Prodiguer des soins aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale comporte différents
types de défis. Chez les personnes atteintes d'affections multiples, I'instauration d’'un nouveau traitement
pour un symptdme ou une affection spécifique pourrait aggraver d’autres symptémes ou affections. Chez les
personnes qui ont besoin de plusieurs médicaments, des interactions médicamenteuses pourraient survenir
et entrainer des résultats négatifs'. Il existe peu de données probantes publiées en lien avec I'efficacité des
interventions prévues spécifiquement chez les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale.
Les décisions cliniques prises peuvent se fonder sur les données obtenues chez I'adulte, et avoir par
conséquent une efficacité limitée ou entrainer des effets nocifs chez I'enfant et le jeune’®.

En raison de leurs affections chroniques, les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale

ont besoin de soins spécialisés multidisciplinaires coordonnés entre différents établissements et services
au fil du temps. Les familles rapportent que les soins sont souvent fragmentés et qu'il est difficile de les
trouver et d’y avoir acces?. Il peut exister des lacunes en matiere de documentation, de communication ou de
compréhension tant de la part des équipes de soin que de la part des familles quant aux programmes et aux
mesures de soutien accessibles. Voici certains des autres problémes possibles :

* les services spécialisés pourraient n'étre accessibles que dans certaines régions ou certains
hopitaux, ce qui force certaines familles a se déplacer fréquemment, a envisager de déménager loin
de leur communauté ou a renoncer aux soins;

« il peut exister de longues listes d’attente ou des critéres stricts d'admission aux services qui
empéchent d'y avoir acces rapidement;

* les services de soins complexes pour enfants sont souvent plus complets que les services de soins
de santé destinés aux adultes, ce qui implique la perte d’acces a des soins nécessaires une fois que
le patient sort du cadre des soins pédiatriques.

En raison de ces différents problemes, notamment, les soins nécessaires pourraient ne pas étre prodigués,
ce qui pourrait entrainer une augmentation des visites a I'hopital et aux urgences. Les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale représentent moins de 1% de I'ensemble des enfants et des jeunes
du Canada, mais ils sont a l'origine de 37% des hospitalisations (57% des couts) et de 17% des visites aux
urgences (21% des couts)®. Ces besoins non comblés forcent parfois les enfants et les jeunes présentant
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une complexité médicale a manquer I'école a cause d’'une accentuation de leurs symptémes ou du manque
de ressources nécessaires (p. ex. une infirmiére pour les accompagner a I'école)'®°.

Le manque de dispositifs médicaux congus spécifiquement pour les enfants et les jeunes représente une
autre difficulté. Ce manque découle de plusieurs facteurs, notamment la complexité et I'hétérogénéité des
enfants qui en ont besoin ainsi que les obstacles financiers pour les fabricants de dispositifs médicaux. De
nombreux dispositifs utilisés chez les enfants ont été congus pour les adultes puis modifiés et utilisés hors
indication (c’est-a-dire qu'ils sont utilisés chez des enfants alors que leur utilisation nest indiquée que chez
les adultes). Les cliniciens sont parfois réticents a prendre la responsabilité de I'utilisation d'un dispositif
hors indication; cependant, en I'absence d'autres possibilités autorisées, certaines familles choisissent de
telles options pour prendre soin de leur enfant. Cela peut conduire a I'utilisation d'interventions inefficaces
ou dont I'innocuité n'a pas été établie?*?".

Ces dernieres années, de nouvelles initiatives réglementaires, des
programmes de financement et des compétitions ont été mis en
oeuvre dfin d’encourager I'élaboration de dispositifs médicaux
destinés aux enfants?

De nouveaux modeles de soins dédiés aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale ont
également été testés et mis en ceuvre afin d'améliorer la qualité des soins et leurs résultats. Lélaboration
et I'adoption de nouvelles technologies et de nouvelles stratégies pour améliorer les soins apportés aux
enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale pourraient avoir des répercussions pour les
prestataires de soins de santé et leur infrastructure et soulever des problemes d'éthique et d'équité.

La liste de veille 2024 vise a sensibiliser les décideurs aux technologies et aux théemes relatifs aux soins
chez les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale qui sont susceptibles d’avoir une
incidence importante sur les systemes de santé au Canada dans les cinq prochaines années. Il convient
notamment de noter que les technologies nouvelles ou en émergence et les enjeux soulevés dans le présent
rapport ne concernent pas seulement les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale. Ces
enfants et ces jeunes souffrent souvent de problemes systémiques plus intensément que ceux dont la
situation médicale est moins complexe, et il est fortement possible d'améliorer leur expérience en matiére de
soins de santé. Les nouvelles technologies présentées pourraient aussi aider d'autres groupes de patients,
notamment les enfants et les jeunes de fagon générale ainsi que les adultes présentant une complexité
médicale. De méme, comme les themes abordés dans la liste sont aussi applicables a ces autres groupes de
patients, régler ces enjeux permettrait également d'améliorer leur expérience en matiere de soins de santé.

Production de la liste de veille 2024

Pour 'élaboration de la liste des tendances a surveiller en 2024, les technologies examinées comprennent
les dispositifs médicaux, les tests diagnostiques, les interventions cliniques (y compris les interventions en
santé mentale) et les modeéles de soin utilisés dans le cheminement thérapeutique des enfants et des jeunes
présentant une complexité médicale. Elle exclut les interventions définies comme étant des médicaments
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par Santé Canada (p. ex. produit de cellules souches) et les technologies qui font indirectement (p. ex.
élément architectural) partie des soins cliniques avec des résultats pour les patients ou les proches aidants,
membres de la famille. Les médicaments sont exclus afin de préciser la portée du présent rapport, puisque
les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale représentent une population diversifiée
nécessitant de nombreux traitements médicamenteux différents.

Pour étre prises en compte dans la liste, les technologies doivent également étre nouvelles ou en
émergence, c'est-a-dire qu'elles ne sont pas encore accessibles ou largement adoptées au Canada au-dela
d’'un nombre limité d’établissements de santé ou d'initiatives. Des exemples de technologies, d'études en
cours ou d'autres initiatives figurent également dans la liste pour illustrer les éléments dans la pratique et
sont donnés a titre d'information. Les éléments de la liste de veille ne sont pas classés en fonction de leur
importance, de leur incidence possible ou du moment de cette incidence, mais certaines technologies sont
plus avancées dans leur mise au point que d'autres.

La liste de veille souléve également les principaux enjeux
(considérations politiques, sociales, juridiques, éthiques ou
réglementaires) qui pourraient avoir un effet sur la mise au point,
I'adoption ou la mise en ceuvre de ces technologies nouvelles ou en
émergence dans les systémes de santé du Canada.

Cette liste ne se veut pas une approbation des technologies mentionnées et elle ne doit étre utilisée qu'a
des fins d'information. Bien que des efforts aient été faits pour distinguer les technologies et les themes,
en raison de leur interdépendance, il pourrait y avoir des chevauchements. Lannexe 1 présente des détails
complémentaires au sujet des définitions utilisées.

LACMTS a élaboré la liste des tendances a surveiller en 2023 a I'aide d'une approche modifiée
d’établissement des priorités de la James Lind Alliance (JLA) (en anglais). Une présélection de technologies
et de themes émergents a été établie a partir de la documentation publiée et de I'actualité du secteur,

selon les conseils d'un groupe consultatif d’experts. Les éléments définitifs présentés dans la liste ont été
sélectionnés par un groupe d’experts au moyen d'un processus décisionnel consensuel. Ce groupe, qui
réunit diverses perspectives et expériences, compte des proches aidants, des spécialistes des politiques

et du droit, des chercheurs, des représentants de I'industrie et des professionnels de la santé de partout au
Canada. De plus amples détails au sujet du processus de sélection et de définition des éléments figurent a
I'annexe 1.

Obijectifs de la liste des tendances a surveiller

La liste de veille 2024 sert a déterminer et a décrire des technologies et des themes relatifs aux soins chez
les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale qui sont susceptibles d’avoir une incidence
importante sur la prestation et la planification des soins de santé au Canada dans les cing prochaines
années. Ainsi, elle aide les décideurs du secteur de la santé a saisir les occasions porteuses et a prévoir les
obstacles en matiere d’'amélioration de la prestation de soins chez les enfants et les jeunes présentant une
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complexité médicale. Elle fait valoir des technologies nouvelles ou en émergence, en précisant comment
et pourquoi ces technologies pourraient avoir un effet sur les systemes de santé du Canada, ainsi que les
problemes qui pourraient ralentir leur mise au point, leur adoption et leur mise en ceuvre.

Liste des tendances d surveiller en 2024

La liste finale des tendances a surveiller a été obtenue au terme d’'un processus consensuel lors d'une
séance d'établissement des priorités qui s’est tenue en novembre 2023. Méme si elle est numérotée, la liste
n'est pas classée par ordre d'importance; le cinquieme élément n'est donc ni plus, ni moins important que
le premier.

A surveiller en 2024, les cing technologies relatives aux soins chez les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale :

 les nouveaux modeéles de soins;

* les technologies et les systémes qui améliorent la communication;

* les tests génétiques;

« les dispositifs de surveillance qui améliorent I'expérience des patients;

* le soutien en santé mentale a l'intention des aidants.

A surveiller en 2024, les cinq thémes relatifs aux soins chez les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale :

* la nécessité d’accroitre l'interopérabilité des systemes de santé;

« les disparités en matiere d’accessibilité, de mise en ceuvre et de diffusion des nouvelles technologies;
« les pratiques en évolution des prestataires de soins de santé¢;

* la nécessité de recourir a des stratégies pour améliorer la viabilité des systémes de santé;

* la nécessité d’apporter davantage de soutien aux aidants.

Les principales technologies a surveiller concernant
les soins chez les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale

1. Nouveaux modeéles de soins

Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale ont grand besoin de services de santé qui
sont souvent offerts par différents prestataires et dans différents établissements. Une bonne coordination,
une bonne intégration et une bonne communication sont essentielles pour répondre a de tels besoins. Les
modéles de soins habituels (c’est-a-dire le mode d'organisation et de prestation des services de santé) ne
sont pas congus pour répondre a ces besoins complexes’®. Les modeéles de soins conventionnels sont plus
adaptés pour répondre a des besoins aigus que pour répondre a des besoins chroniques et complexes,
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en raison du manque d'intégration et de coordination entre les prestataires et les établissements’®?®. Par
conséquent, les soins sont fragmentés, ce qui augmente le risque d'évenements indésirables3%.

Les modeles de soins nouveaux et en émergence visent a améliorer la prestation de soins aux enfants et aux
jeunes présentant une complexité médicale. Ces modeéles comprennent souvent une coordination accrue
des soins (coordination des interventions, des rendez-vous et des examens) afin de réduire les interventions
inutiles?*. lls peuvent également inclure un systéme de reconnaissance précoce des crises, des partenariats
avec les proches aidants et une gestion partagée activement entre tous les prestataires de soins (plans

de soins partagés de fagon proactive, communications régulieres au moyen de réunions d'une équipe
multidisciplinaire). Laide pendant les transitions, notamment entre les soins pédiatriques et les soins pour
adultes ou entre I'hopital et la maison, peut représenter une part importante de ces modeles. Cela comprend
des services comme l'information des proches aidants (sur le mode d’'emploi des technologies médicales,
par exemple) et I'organisation de rendez-vous avec des prestataires de soins de santé lors des périodes de
transition, afin d'évaluer I'éventuel besoin de soutien supplémentaire.

Différents modeles de soins destinés aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale ont été
testés ou mis en ceuvre. Certains modeles sont davantage centrés sur |'offre continue de soins coordonnés
par un centre de soins primaire, tandis que d’autres sont mis en ceuvre dans des centres de soins tertiaires?*.
Il est peu probable qu’un seul modele de soins entraine les meilleurs résultats chez tous les enfants et les
jeunes présentant une complexité médicale; chaque approche présente des avantages et des inconvénients
selon les besoins locaux, les valeurs et les ressources disponibles.

Les nouveaux modéeles de soins pourraient réduire la charge de
travail des proches aidants, qui, souvent, effectuent le travail de
coordination des soins et de recherche des ressources.

Cela permettrait a ces aidants de mieux prendre soin de leur enfant. Ces modeéles pourraient aussi se révéler
économiques pour les systemes de santé, par la réduction des visites aux urgences et des hospitalisations
des patients?®. Des modeles de soins qui réduiraient la perte d'information lors des transitions amélioreraient
la continuité et la qualité des soins. En matiére de soins, les transitions, en particulier entre les soins
pédiatriques et les soins destinés aux adultes, représentent une période particulierement difficile pour

les jeunes présentant une complexité médicale et leur famille, ce qui entraine souvent une interruption

de la prestation de soins?. Un proche aidant remarque que bon nombre d'enfants et de jeunes présentant
une complexité médicale ne changent pas significativement (physiquement, mentalement ou sur le plan
développemental) quand ils atteignent I'age auquel ils doivent passer aux soins pour adultes, ce quirend la
transition d’autant plus difficile pour les aidants.

De nombreux prestataires de soins de santé pour adultes ont une formation et une expérience limitées en
matiére de prestation de soins a cette population en croissance®. De plus, les services de soins complexes
sont souvent plus limités chez les adultes que chez les enfants, ce qui peut avoir des répercussions
négatives sur la qualité et I'exhaustivité des soins®°. Une plus grande collaboration entre les spécialistes
de I'enfance et les prestataires de soins de santé pour adultes pourrait contribuer a combler ces lacunes

Liste de veille 2024 13




Analyse prospective de 'ACMTS

et a favoriser la continuité de soins d’excellente qualité?*. De méme, une plus grande collaboration au sein
du domaine des soins pour adultes (c’est-a-dire entre les médecins de famille et les spécialistes) pourrait
aider a répondre aux besoins complexes des patients et a réduire le travail des proches aidants ainsi que le
nombre de visites aux urgences.

Ces nouveaux modeles pourraient entrainer une hausse des exigences envers le systeme et le personnel
de santé. Cet élément est abordé plus en détail dans la section Pratiques en évolution des prestataires de
soins de santé.

De possibles disparités pourraient par ailleurs émerger si les nouveaux modeles de soins ne sont mis en
ceuvre que dans certaines régions ou certains établissements de soins. Les décideurs devront évaluer les
ressources et les besoins afin de déterminer le ou les modeles qui répondraient le mieux aux besoins dans
ce contexte. Lintégration des soins de santé mentale et comportementale et des services non médicaux
(comme les services sociaux) pourrait améliorer encore davantage la qualité des soins et la qualité de vie.
Cependant, cela nécessiterait davantage de ressources et de planification?*.

Voici des exemples de modeles de soins émergents a surveiller :

« Complex Care for Kids Ontario (CCKO)? est un programme du PCMCH (Provincial Council for
Maternal and Child Health) destiné aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale.
Au travers de plans thérapeutiques personnalisés, CCKO offre des soins intégrés et coordonnés dans
le cadre de services sur les plans sanitaire, social et communautaire afin d'améliorer I'accés aux
soins a proximité du domicile des patients. Ce programme fonctionne selon un modele « en étoile » :
Les « étoiles » représentent les cliniques de soins pédiatriques complexes au sein des hopitaux
tertiaires qui desservent de grandes régions, et les « satellites » sont les cliniques implantées
dans les communautés locales. Un responsable clinique du systéme coordonne les liens entre ces
établissements. Les résultats d'un essai contrélé et randomisé indiquent que ce programme a permis
d’améliorer les résultats de santé des patients et de réduire les couts des soins de santé?.

« Connected Care est un programme de I'Hopital pour enfants malades (SickKids) qui améliore les
transitions en matiére de soins quand les patients passent de I'h6pital a leur domicile ou a des soins
de proximité. Ce programme comporte un volet éducatif pour les familles (formation individuelle sur
les technologies médicales); un examen concerté du plan thérapeutique de I'enfant avec la famille,
I'hopital et les prestataires de soins a domicile; et une consultation a distance dans la semaine
suivant la sortie de I'hopital afin de fournir des renseignements et toute autre aide nécessaire.

 LIFEspan Service est une collaboration entre I'h6pital de réadaptation pour enfants Holland Bloorview
et I'Institut de réadaptation du Réseau universitaire de santé de Toronto (UHN-Toronto Rehab)
destiné aux jeunes atteints de paralysie cérébrale ou d’'une lésion cérébrale acquise. Léquipe de
Holland Bloorview prépare les jeunes de 14 a 18 ans a la transition vers les soins pour adultes. Une
fois que les patients atteignent I'age de 18 ans, ils sont orientés vers le service de transition vers les
soins pour adultes du UHN-Toronto Rehab, qui leur offre un point d'acces unique pour les soins de
réadaptation spécialisés. Parmi les services offerts, on compte les conseils nutritionnels, la prise en
charge de la douleur et tout un éventail de consultations.
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« L'hopital pour enfants de I'Est de I'Ontario (CHEO) et I'hdpital pour enfants de la Colombie-Britannique
sont des établissements dédiés spécifiquement aux enfants et aux jeunes ayant des besoins
médicaux complexes. Habituellement, les enfants et les jeunes ayant des besoins médicaux
complexes doivent se déplacer vers différents établissements afin d’avoir acces aux services et
aux prestataires de soins de santé (par exemple, différents spécialistes, dans différentes cliniques
ou différents hopitaux). Le fait de rassembler tous ces services et prestataires de soins sous un
méme toit devrait améliorer I'accés aux soins (notamment réduire le besoin de déplacement) et
améliorer la qualité des soins (meilleure coordination des services et programmes de traitement
interdisciplinaires)?**°. Ces deux établissements fourniront également des services de soutien,
notamment des casiers pour les longues journées avec plusieurs rendez-vous (CHEO) et des
chambres pour les familles quand elles ont besoin de soutien supplémentaire, notamment pendant
les transitions de soins (hopital pour enfants de la Colombie-Britannique). Ces deux établissements
devraient étre terminés d'ici 2028332,

2. Technologies et systémes qui améliorent la communication

Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale ont souvent besoin de soins fournis par divers
prestataires dans différents établissements, qui peuvent comprendre les cabinets de prestataires de soins
primaires, les spécialistes cliniciens a I'hopital, les centres de réadaptation, les soins de proximité et les
services d'urgence, ainsi que les prestataires de soins de santé dans d'autres provinces, territoires ou villes.
De multiples obstacles peuvent entraver l'efficacité de la communication et du partage d’information entre
les différents prestataires, ainsi qu’entre les prestataires de soins de santé et les proches aidants, ce qui peut
conduire a des malentendus et a une augmentation du fardeau qui pése sur les familles.

Lincapacité de communiquer efficacement les renseignements médicaux entre les prestataires force
souvent les proches aidants a créer leurs propres dossiers médicaux pour leur enfant et a fournir de fagon
répétée ces renseignements aux prestataires de soins de santé qu’ils consultent®®. Ainsi, pendant notre
atelier, des proches aidants indiquent avoir rassemblé des documents et créé leur propre dossier médical.
lls expliquent que le besoin de constamment répéter des renseignements médicaux est traumatisant

pour eux et pour leur enfant. Parler de situations d'urgence au cours desquelles il a fallu réanimer leur
enfant est difficile pour les aidants, puisque cela leur donne le sentiment de revivre ces évenements.

De plus, cette méthode de partage d’information est inefficace. Elle ampute le temps passé a traiter les
problemes médicaux de I'enfant et peut entrainer des retards de soins ou une qualité de soins sous-optimale
(par exemple, a cause de I'absence de dossier d'allergies ou d’antécédents médicaux, prescription de
médicaments qui ont par le passé entrainé une réaction allergique).

Malgré 'augmentation de I'utilisation des dossiers médicaux électroniques au Canada, ces systemes ne
servent souvent que d’'archivage et, en raison d’enjeux de confidentialité, le partage d'informations médicales
est trés limité (par exemple seulement au sein d’'un méme établissement), voire impossible*. Nous abordons
ce sujet en détail dans la section Nécessité d’accroitre l'interopérabilité des systéemes de santé.
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Un clinicien ayant participé a notre atelier explique que les dossiers médicaux électroniques n'ont pas été
congus pour les besoins complexes de la population a I'étude, ce qui conduit a des erreurs et augmente le
travail des prestataires de soins de santé.

Un proche aidant souléve le besoin d’améliorer la communication
entre les systémes de santé et les écoles afin que les enseignants et
les autres membres du personnel scolaire connaissent les possibles
enjeux médicaux et sachent quoi faire en cas d'imprévu (par
exemple, qui contacter et comment).

Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale ont besoin d’'un systéme qui permette a leur
équipe de soins de communiquer et d'accéder de fagon centralisée a toutes les informations médicales a
jour®4. Les données devraient étre intégrées dans un systéme unique afin d’éviter les doublons et ne de pas
avoir besoin de plusieurs applications ou systemes, et il devrait étre possible d'y faire des recherches de
fagon simple. Il serait utile de disposer de systéemes facilitant la communication entre I'équipe de soins et les
aidants. Ainsi, les proches aidants n'auront plus a porter le fardeau de devoir se souvenir et communiquer
d’énormes quantités de renseignements médicaux, ce qui leur fera gagner du temps et réduira les erreurs.
Une communication améliorée réduirait également les visites a I'hdpital et aux urgences. Il est important de
disposer d'un systeme simple d'utilisation, sur lequel il est facile de s’inscrire.

Les systemes de santé devront effectuer des investissements, notamment dans des équipements
permettant de stocker de grandes quantités de données et dans une connexion a Internet sécurisée et
stable. La sécurité et la confidentialité des données doivent rester prioritaires pour faire en sorte que
seuls les prestataires qui en ont besoin puissent accéder aux données médicales hautement sensibles.
Les prestataires de soins de santé et le personnel de soutien pourraient avoir besoin de formation
complémentaire pour apprendre a utiliser ces nouveaux systemes, et il pourrait falloir de nouvelles
embauches pour les y aider. Ces technologies peuvent étre porteuses de disparités d’acces aux soins
si les proches aidants n‘ont par exemple pas acces a un téléphone intelligent compatible avec les
applications mobiles.

Voici des exemples de technologies en émergence :

* DigiComp Kids®® est un systeme de santé virtuel faisant le lien entre I'h6pital et la maison, destiné aux
enfants présentant une complexité médicale, qui a été congu et testé dans le sud de I'Ontario. Les
membres de la famille et les cliniciens travaillant a domicile regoivent une trousse leur permettant de
se connecter au systeme de santé a domicile, tandis que les cliniciens travaillant a I'hdpital regoivent
I'acces au portail du systeme de santé connecté de I'hdpital destiné aux cliniciens. Les cliniciens de
I'hopital peuvent passer en revue les données biométriques et les renseignements médicaux fournis
par la famille et les cliniciens a domicile, puis envoyer des renseignements pour aider a la prise de
décision a la maison. La trousse comprend une tablette et des appareils Bluetooth afin de surveiller
a distance les paramétres physiologiques, qui peuvent étre téléversés sur le systeme de I'hopital
hébergé dans le nuage.

Liste de veille 2024 16




Analyse prospective de 'ACMTS

« EnrichMyCare (Royaume-Uni) est une plateforme de santé individuelle congue pour aider les enfants
ayant des incapacités. Son objectif est de permettre aux proches aidants et aux professionnels
de la santé de consulter toutes les informations pertinentes sur une seule et méme plateforme et
d’y accéder, y compris le profil médical de I'enfant, son équipe de soins, ses dossiers médicaux et
ses rendez-vous. Les proches aidants peuvent collaborer avec les prestataires de soins de santé,
téléverser des renseignements et recevoir des comptes-rendus instantanément sur un téléphone
intelligent, une tablette ou un ordinateur. Les prestataires de soins de santé peuvent également
passer en revue les informations fournies par les appareils de surveillance a distance par le portail et
accéder facilement aux renseignements et aux dossiers des autres prestataires de soins de santé de
leur patient.

3. Tests génétiques

Les données génétiques individuelles permettent de diagnostiquer certains troubles et certaines affections
plus rapidement que tout autre test diagnostique et d'orienter la prise de décisions thérapeutiques. Les tests
génétiques bien établis chez les enfants, et notamment les enfants présentant une complexité médicale,
comprennent les analyses par puces d’hybridation génomique comparative (repérage des éléments d’ADN
manquants ou en double) et le séquencage de I'exome (caractérisation du code génétique de toutes les
régions codant pour des protéines)®. Les tests portant sur le séguencage intégral du génome soulévent de
plus en plus d'intérét (caractérisation de I'ensemble du code génétique d’'une personne) chez les enfants et
les jeunes présentant une complexité médicale, puisqu'ils ont le potentiel de fournir davantage d’information
diagnostique que les tests génétiques bien établis, ce qui peut avoir d'importantes répercussions sur les
soins apportés au patient®¢?’. Les tests génétiques peuvent servir a:

« déterminer les causes génétiques de symptomes non spécifiques (par exemple, retard global du
développement, convulsions);

e caractériser les cancers rares ou difficiles a traiter;

« repérer de nouvelles cibles thérapeutiques, et ainsi mener a la mise au point de nouveaux schémas
thérapeutiques ou a des changements de prise en charge®®.

Le séquencage génétique peut aussi servir a faire des tests pharmacogénomiques (c’est-a-dire 'examen
des génes qui influent sur la réaction d’'une personne aux médicaments). L'évaluation conventionnelle de
I'efficacité d’un traitement et de ses effets secondaires peut étre difficile chez les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale, en raison notamment d'atteintes neurologiques, de maladies touchant
plusieurs systemes d'organes et de la prise de médicaments prescrits par de multiples spécialistes®. Au
moins une étude porte sur le taux d'interactions médicament-géne d’'importance clinique chez les enfants
et les jeunes présentant une complexité médicale. Selon cette étude, un pourcentage élevé d’enfants (68%)
ont regu une ordonnance d’au moins un médicament présentant une interaction®. Effectuer des tests
pharmacogénétiques et génomiques précoces dans le parcours thérapeutique pourrait permettre :

« de savoir quand un médicament prescrit présente une interaction connue avec un gene, ce qui
pourrait réduire le risque d'effet secondaire délétere;
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« de réduire le risque d’interactions médicamenteuses dangereuses, puisque les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale regoivent souvent de multiples médicaments®**#';

» de permettre aux enfants de recevoir des ordonnances de médicaments susceptibles d'étre plus
rapidement efficaces au lieu de devoir tester successivement plusieurs médicaments avant d’en
trouver un qui fonctionne;

» de déterminer la posologie idéale des médicaments pour un patient, ce qui pourrait réduire le risque
de surdosage.

Les tests personnalisés fondés sur les données génétiques uniques d'un patient peuvent faciliter I'obtention
de diagnostics et donc permettre aux prestataires de soins de santé de procurer a leur patient des soins
adaptés plus rapidement, ce qui mene a I'amélioration de leurs résultats*>#. lls peuvent aussi orienter

la mise au point d’'options thérapeutiques destinées aux patients atteints de maladies génétiques ou de
cancers rares. Le fait de réduire I'utilisation des médicaments qui risquent de ne pas étre efficaces chez

un patient permet de réduire les couts pour les familles et le systeme de santé, et d'empécher I'épuisement
émotionnel vécu par les patients et leur famille lors de I'utilisation de médicaments inefficaces. Par ailleurs,
le cout du séquengage a baissé. En 2001, le séquengage du génome humain coutait plus d'un milliard de
dollars*. Actuellement, on estime ce cout a quelques milliers de dollars (a I'exclusion des couts initiaux,
comme I'équipement, l'infrastructure et le personnel)*>¢. Les technologies de séquengage (y compris de
I'exome, du génome et de I'expression génique) vont devenir de plus en plus accessibles dans les soins
courants, puisque leur cout diminue et qu'elles s'accompagnent d’une infrastructure d’analyse des données.

Si elles sont adoptées dans le cadre des soins courants, il faudra des infrastructures supplémentaires

pour effectuer le séquencage intégral du génome (personnel de formation, obtention de I'équipement et
stockage de I'équipement physique et de grandes quantités de données), analyser et interpréter les résultats
et s'assurer du maintien de la confidentialité et de la sécurité des données. Parmi les autres enjeux, on
compte les limites des bases de données génomiques (a cause notamment de la sous-représentation de
certains groupes démographiques dans ces bases de données), les fagons de communiquer les résultats
aux familles et aux patients ainsi que des enjeux éthiques et juridiques*” en lien avec le consentement et la
future utilisation des données (qui est responsable de dire au patient si de nouvelles données deviennent
disponibles, par exemple d'apres des réanalyses ou de nouvelles interprétations des données génétiques?)*®.
Comme la Liste des tendances a surveiller en médecine de précision de I'an dernier et les proches aidants
présents a notre atelier cette année l'ont fait valoir, il est important de modérer les espoirs malgré I'effet

de mode en matiere de séquencage génomique : en effet, si un test génétique ne permet pas de poser un
diagnostic ou de changer de cheminement thérapeutique, la famille subit un contrecoup émotionnel.

Voici des exemples d'initiatives en lien avec les tests génétiques a surveiller :

« SickKids' Precision Children Health*® adopte une stratégie centrée sur la prestation de soins en
fonction des génes particuliers, des paramétres biologiques et de I'environnement de chaque enfant.
Le service SickKidsSeq a été mis en place dans le cadre de cette stratégie afin de permettre le
séquencage génomique intégral chez les enfants qui n'y ont pas accés dans le cadre de leurs soins
courants ou d'initiatives de recherche.
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» PROFYLE (Precision Oncology For Young People)® est une initiative pancanadienne rassemblant
des chercheurs et des collaborateurs de tout le pays et visant a aider au traitement des patients
du Canada. Des établissements de recherche, des scientifiques et des cliniciens de tout le Canada
travaillent de concert pour déterminer le profil moléculaire de jeunes patients atteints de cancer.
Cela comprend I'évaluation de leurs caractéristiques génétiques; ces renseignements peuvent par la
suite servir a repérer et a mettre au point de nouveaux traitements. Les enfants qui vivent dans des
régions ne disposant pas d’établissement en mesure d'établir un profil moléculaire peuvent envoyer
un échantillon tumoral a un établissement distant qui offre ce service.

* Le Newborn Genomes Programme a pour ambition de séquencer le génome de 100 000 nouveau-nés
au Royaume-Uni afin de diagnostiquer des maladies génétiques rares, mais qu'il est possible de
traiter, et de leur fournir un acces précoce au traitement. Les échantillons seront prélevés sur une
période de 2 ans, puis une analyse couts/bénéfices sera effectuée. Les données seront utilisées
par le Comité national de dépistage du Royaume-Uni afin de fournir des recommandations sur les
politiques de dépistage génétique destinées aux nouveau-nés®'. Ces données pourraient également
permettre de guider les programmes de dépistage génétique dans d'autres pays.

4. Dispositifs de surveillance qui améliorent I'expérience des patients

Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale ont souvent besoin de passer de multiples
examens médicaux, ce qui les oblige parfois a se déplacer. Certaines interventions (comme les prises de
sang) peuvent étre effractives, douloureuses et pénibles. Cela complique les rendez-vous médicaux pour les
enfants, leur famille et les prestataires de soins de santé.

De nouvelles technologies pourraient remplacer ces interventions pénibles par des interventions moins
douloureuses, voire complétement indolores. Cela permettrait de réduire la réticence vis-a-vis des rendez-
vous médicaux, le risque d'infection et la charge de travail des prestataires de soins de santé (par exemple
plus besoin d’'une personne pour effectuer la prise de sang). Les interventions moins pénibles seraient
particulierement appréciées dans des situations déja stressantes, comme une visite aux urgences. Un
dispositif capable de prendre des mesures toutes les heures, ou méme de fagon continue, pourrait fournir
davantage de données que les interventions classiques qui sont effectuées a des intervalles de quelques
heures. De nouveaux capteurs pourraient aussi étre en mesure d’envoyer l'information sans fil a I'équipement
hospitalier ou a des téléphones intelligents.

Selon le type de dispositif et de soins nécessaires, la surveillance pourrait s'effectuer a de nouveaux
endroits. Par exemple, au lieu de devoir se rendre a un hopital pédiatrique spécialisé, les patients pourraient
étre évalués chez leur prestataire de soins primaires local ou méme a domicile. Réduire le besoin de
déplacements fréquents et sur de longues distances pourrait représenter un avantage significatif pour les
enfants et leur famille, ce qui améliorerait I'accés aux soins de ceux qui ne vivent pas a proximité d’hopitaux
pédiatriques spécialisés (notamment ceux des zones rurales ou éloignées).

Cependant, les nouveaux dispositifs ne devraient pas ajouter une charge de travail et des responsabilités
supplémentaires aux proches aidants qui consacrent déja un temps considérable a prendre soin de leur
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enfant. Méme si la réduction du besoin de déplacement pourrait étre bénéfique, les nouvelles technologies
destinées a une utilisation a domicile pourraient donner davantage de travail aux proches aidants. Lors

de notre atelier, certains ont insisté sur I'importance de ne pas supposer que les familles veulent éviter de
se rendre a I'h6pital ou dans d'autres établissements médicaux, méme si cela nécessite un déplacement :
certains se sentent isolés et laissés a eux-mémes si les soins sont prodigués a domicile.

Voici des exemples de technologies émergentes a surveiller :

* ANNE Chest Sensor et ANNE Limb Sensor sont des dispositifs de surveillance sans fil, réutilisables
et rechargeables. Congus pour étre suffisamment doux pour la peau fragile des nouveau-nés, ils
permettent d'obtenir des mesures précises des données physiologiques. Ils peuvent aussi envoyer
les données sans fil a I'écran d’'un poste d'infirmieres, a un téléphone intelligent ou a une tablette®.

 BioSense a mis au point un électrocardiogramme sans contact. Contrairement aux
électrocardiogrammes classiques qui doivent étre mis en contact direct avec la peau, ce qui peut
causer des déchirures cutanées, des infections et des plaies (en particulier chez les bébés et les
jeunes enfants, dont la peau est plus fine et plus fragile), les capteurs de BioSense peuvent étre
utilisés a travers des couches de vétements, ce qui les empéche d'abimer la peau.

« La peau électronique est un film flexible ayant une surface adhésive, qui colle a la peau comme
un pansement®3. Elle peut servir a prendre diverses mesures physiologiques aisément, y compris
pendant I'exercice ou le sommeil, et envoyer les renseignements ainsi obtenus a un téléphone
intelligent®*%, Samsung a aussi mis au point une version qui comporte un écran en diodes
électroluminescentes organiques (DELO) extensibles qui affichent les données biométriques sur
le film appliqué sur la peau du patient®. Parmi les autres avancées, on compte la mise au point de
capteurs qui n‘ont besoin ni de puce Bluetooth, ni de pile, ce qui les rend d’autant plus Iégers et faciles
a porter®s,

5. Soutien en santé mentale a lI'intention des aidants

Comme de plus en plus d’enfants et de jeunes présentant une complexité médicale sont principalement
soignés a domicile, la charge de travail des proches aidants augmente. Les proches aidants prodiguent
une quantité importante de soins aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale, ce qui
comprend notamment la coordination des rendez-vous médicaux, la communication de renseignements

et le fait de prodiguer des soins médicaux a domicile, entre autres. Ce travail est souvent bénévole et mal
reconnu, ce qui peut avoir des conséquences néfastes sur la santé mentale et le bienétre global des proches
aidants. Les parents d'enfants présentant une complexité médicale ont un risque plus élevé de signaler une
mauvaise santé mentale que les parents d’enfants ayant des besoins médicaux particuliers (mais qui ne
présentent pas de complexité médicale)®. Selon une autre étude, par rapport aux parents d’enfants n'ayant
pas de besoins médicaux particuliers, les proches aidants d’enfants qui dépendent d'une technologie
médicale ont tendance a dormir moins longtemps chaque nuit, a étre plus fatigués, a présenter une
somnolence diurne excessive et un degré élevé de symptomes dépressifs®. Le stress financier peut aussi
accroitre leur mauvaise santé mentale.
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La quantité de soins dont les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale ont besoin force souvent I'un des proches
aidants @ renoncer a un travail rémunéré, ce qui, ajouté au cout élevé
des soins pour leur enfant, peut entrainer un stress et de I'anxiété
supplémentaires.

En 2020, I'lCIS rapportait que 37% des proches aidants d’enfants ou de jeunes présentant une complexité
médicale interrogés signalent étre en détresse, en colére ou en dépression®. La détresse peut venir
d’expériences traumatisantes en lien avec |'état de santé de I'enfant et I'incertitude touchant son avenir. Elle
peut aussi étre causée par leurs interactions avec le systeme de santé, par exemple quand des prestataires
de soins de santé prennent des décisions au sujet de leur enfant sans les consulter®. Les parents se
débattent dans le double role de parent et de soignant pour leur enfant, ce qui peut étre angoissant pour
I'enfant et avoir des répercussions sur le reste de la famille, en particulier les autres enfants?.

Lamélioration du bienétre mental des proches aidants pourrait améliorer leur propre état de santé et

leur qualité de vie, mais aussi ceux de leurs enfants. La conception et la mise en ceuvre d'interventions a
I'intention des proches aidants nécessiteront des ressources additionnelles, notamment le personnel des
prestataires de soins de santé et le personnel de soutien qui auront la responsabilité de s'occuper de ces
programmes. En impliquant les proches aidants des la phase de conception et en tenant compte de leurs
suggestions, il sera non seulement possible d’'améliorer 'adoption de ces interventions, mais aussi de faire
en sorte que les soins offerts leur soient utiles. Ladoption d’'une approche proactive centrée sur la prévention
pourrait permettre de répondre aux besoins avant la survenue d'une crise. Il faudra faire attention a offrir

un acces équitable a ces programmes; ainsi, des programmes qui ne seraient accessibles que dans de
grands centres urbains ne faciliteraient pas I'accés aux proches aidants qui vivent dans des zones rurales ou
éloignées. Pour améliorer 'accés a ces services, les programmes devraient étre offerts en plusieurs langues.

Lors de notre atelier, les proches aidants font valoir le besoin de soutien en santé mentale pour I'ensemble
de la famille, y compris leurs autres enfants. Non seulement les proches aidants ont une santé mentale
altérée, mais les membres de la fratrie des enfants présentant une complexité médicale peuvent aussi
éprouver des difficultés, notamment s'ils se sentent tristes ou anxieux a cause des probléemes de santé

de leur frére ou leur sceur, ou s'ils se sentent coupables de pouvoir faire des activités que l'autre enfant de
la fratrie ne peut pas faire®. Les proches aidants remarquent I'existence de programmes de soutien pour

la fratrie de patients atteints de cancer et proposent d’envisager une approche similaire, ce qui pourrait

étre bénéfique pour la fratrie des enfants et des jeunes présentant une complexité médicale. lls proposent
également que les prestataires de soins de santé adoptent une approche thérapeutique tenant compte des
traumatismes et que le soutien en santé mentale soit facile d’'acces et soit possible a un horaire qui leur
convient. Un proche aidant remarque qu'il ne souhaite pas qu'on lui parle de sa santé mentale pendant ou
apres un rendez-vous médical pour son enfant, parce qu'il souhaite que ce temps soit consacré a son enfant.

Liste de veille 2024 21




Analyse prospective de 'ACMTS

Voici des exemples d'études pilotes et d'initiatives en émergence a surveiller :

« Caring for the Caregiver (C4C)® est un modéle de soins intégrés par paliers mis au point dans le
cadre d’'un partenariat entre le programme de soins complexes de I'Hopital pour enfants malades
(SickKids) et le programme sur les étapes de la vie reproductive du département de psychiatrie du
Women's College Hospital. Un psychiatre externe est intégré au programme de soins complexes afin
d’offrir des soins psychiatriques ciblés aux aidants chez qui on soupgonne la présence de dépression,
de traumatisme, d’anxiété ou de troubles connexes. Ce modéle comporte trois étapes : (1) le repérage
précoce de la détresse; (2) I'évaluation par un travailleur social, I'intervention et la psychothérapie; et
(3) les soins psychiatriques lors de consultations avec le psychiatre externe, qui pourra orienter le
patient vers des ressources de proximité, des thérapeutes et des psychothérapeutes, ainsi que leur
offrir des services de psychoéducation.

Lhépital de réadaptation pour enfants Holland Bloorview offre un programme de soutien a la fratrie
aux enfants et aux jeunes (de 7 a 18 ans) dont le frére ou la sceur présente une incapacité, une
complexité médicale ou a regu un diagnostic. Ce programme offre a ces enfants et ces jeunes un
endroit ou se rencontrer et parler entre eux de leur vécu.

Caregivers Alberta propose des services aux aidants (d’enfants atteints d’incapacités ou de
maladies graves ou chroniques). Parmi les programmes offerts, on compte Caregiver Coaching (un
accompagnateur offre des conseils individuels et peut demander a ce que l'aidant regoive du soutien
pour sa santé et son bienétre) et COMPASS for the Caregiver (un atelier en plusieurs séances dont le
but est d'aider les aidants a gérer la culpabilité, la peine et le stress).

Un essai clinique s’est penché sur les répercussions des interventions en psychoéducation (thérapie
cognitivocomportementale, pratique de la pleine conscience) offertes par un travailleur social par
vidéoconférence aux parents et tuteurs d'enfants dépendants de la technologie (sous respirateur

a domicile)®'. Les résultats préliminaires de cette étude montrent une diminution de I'anxiété, de la
dépression et de la fatigue chez les parents. Nous avons également repéré d'autres essais cliniques
en cours, évaluant les répercussions d’interventions a distance pour les proches aidants de patients
ayant des besoins médicaux particuliers®263,

Principaux enjeux liés aux technologies a surveiller en 2024
concernant les soins chez les enfants et les jeunes présentant
une complexité médicale

1. Nécessité d'accroitre I'interopérabilité des systémes de santé

Au Canada, les technologies numériques, comme les dossiers médicaux électroniques et les applications
mobiles de santé, sont de plus en plus utilisées®. Dans I'idéal, les données enregistrées dans ces systemes
d’information sur la santé devraient pouvoir passer facilement d'un systeme a I'autre sur I'ensemble du
continuum de soins®. Cela permettrait aux patients, aux aidants et aux cliniciens d'avoir acces rapidement
aux données personnelles comme les notes cliniques, les résultats d'examens de laboratoire, les résultats
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d’examens d'imagerie diagnostique, les listes actuelles de médicaments et les antécédents du patient avant
de prendre des décisions thérapeutiques. Cependant, au Canada, les soins de santé sont principalement
administrés par l'intermédiaire des systemes provinciaux et territoriaux, qui s'appuient souvent sur des
prestataires de soins de santé et des organismes indépendants les uns des autres, avec peu de compatibilité
entre les établissements de soins (cliniques de soins primaires, établissements de soins d’urgence,
hopitaux) et les régions (régions géographiques, autorités sanitaires)®. Cela a conduit au développement

et a la mise en ceuvre de systemes incompatibles entre eux, comme les dossiers médicaux électroniques
qui ne peuvent étre consultés que par des portails distincts®”. A cause de ce manque d'interopérabilité, les
renseignements médicaux sont désorganisés, fragmentés et inaccessibles, ce qui pourrait compromettre
la qualité des soins ou les retarder, entrainant le gaspillage des ressources de santé, notamment par la
réalisation de tests redondants®°.

Malgré les efforts visant a améliorer l'interopérabilité des systemes de santé du Canada®’?, selon les
données du Sondage canadien sur la santé numérique 2022 d'Inforoute santé du Canada’, 24% des
répondants indiquent que leurs prestataires de soins n‘avaient pas acces a leurs antécédents médicaux
avant ou pendant leur consultation, et que 31% des gens ont éprouvé des difficultés lors de la coordination
de soins entre différents prestataires de soins de santé au cours des 12 derniers mois. Ces probléemes de
communication et de coordinations étaient encore plus fréquents chez les patients atteints de maladies
chroniques (38%) et chez ceux qui consultent souvent des professionnels de la santé (47%)"".

Comme les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale
ont fréequemment des rendez-vous avec des professionnels de la
santé, le manque d’interopérabilité représente un défi important pour
leurs soins.

Les participants a I'atelier, parmi lesquels des proches aidants et des prestataires de soins de santé, se sont
exprimés au sujet des défis qu’entraine le manque d'interopérabilité, comme le fardeau, pour les patients

et les aidants, de devoir gérer de multiples comptes pour différents portails de santé sur différentes
applications. Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale consultent de multiples
prestataires de soins de santé pour des soins de différents niveaux (soins primaires, soins d’urgence, soins
spécialisés dans les hopitaux pédiatriques de grands centres urbains, notamment). Dans bon nombre de
cas, ce sont les patients ou les aidants qui portent la responsabilité de rassembler, compiler et communiquer
tous leurs renseignements de santé a chacun des prestataires de soins de santé. Lors de notre atelier, un
proche aidant signale que I'hépital le plus proche de son domicile et I'h6pital dans lequel son enfant regoit
ses soins principaux sont gérés par des autorités régionales de la santé différentes, méme s'ils se trouvent
dans la méme province. Par conséquent, quand I'enfant doit se rendre aux urgences les plus proches de son
domicile, cet hépital n'a pas acces a ses dossiers médicaux. Lamélioration de I'interopérabilité allegerait ce
fardeau pour les patients et les aidants, pourrait augmenter le volume de documentation des probléemes du
patient et de ses aidants et réduire le risque de perte d’information... Ce qui en fin de compte améliorerait la
sécurité du patient. Cela permettrait également d’'améliorer la communication entre les prestataires de soins
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de santé, ce qui améliorerait grandement la qualité des soins prodigués aux enfants et aux jeunes présentant
une complexité médicale (voir la section Technologies et systémes qui améliorent la communication).

De plus, les participants a I'atelier font valoir les répercussions possibles d’'une meilleure interopérabilité
pour 'amélioration des transitions de soins, comme le passage d'établissements pédiatriques a des
établissements pour adultes ou le passage de soins a I'hopital a des soins a domicile. Ces transitions
peuvent comporter des procédures complexes et stressantes. Grace a une meilleure coordination des
soins rendue possible par I'accés aux antécédents médicaux et aux données du patient, les transitions se
trouveraient facilitées, améliorant du méme coup le vécu du patient et de ses aidants.

Puisque les systémes de santé utilisent de plus en plus les technologies numériques pour la surveillance

et I'enregistrement des données de santé des patients, I'interopérabilité des technologies et des systemes
est un élément important a prendre en compte lors de la conception des systemes. Une meilleure
interopérabilité améliorera surement I'adoption de ces technologies, et donc 'amélioration des soins chez les
enfants et les jeunes présentant une complexité médicale.

2. Disparités en matiére d’'acceés, de mise en ceuvre et de diffusion des nouvelles
technologies

Il existe des disparités entre les systemes de santé du Canada en matiere d’'acces et d'utilisation des
technologies nouvelles ou existantes dans la prestation de soins aux enfants et aux jeunes présentant une
complexité médicale’. Ces disparités peuvent étre dues a des limites pratiques ou a des iniquités, comme
des obstacles géographiques ou des problémes systémiques, qui entrainent tout un lot de défis.

« Certaines technologies pourraient n'‘étre accessibles qu’'a certains endroits, comme certaines
régions administratives, provinces ou territoires, ou encore dans des hopitaux pédiatriques situés
dans de grands centres urbains. Cet état de fait entraine des disparités d'acces aux soins. Le fait
d’avoir a se déplacer pour se faire soigner représente un fardeau qui a des répercussions sur la
prise de la décision d’effectuer le traitement. Certaines familles envisagent de déménager pour se
rapprocher du lieu de soins; cependant, ce faisant, elles pourraient perdre un soutien important de
leur communauté (famille étendue, par exemple)?.

 Les nouvelles technologies numériques nécessitent souvent d'avoir acces a des appareils disposant
d’'une connexion a Internet rapide et fiable, tant pour les prestataires de soins de santé que pour les
patients. Méme si ces technologies permettent d’'améliorer I'accessibilité pour certaines personnes,
elles pourraient aussi contribuer a la création, voire a I'aggravation d'inégalités entre les personnes
qui peuvent facilement accéder a la technologie et I'utiliser et celles qui ne le peuvent pas (la
« fracture numérique »)7273,

 L'acces peut aussi étre inéquitable si la disponibilité des technologies est limitée a certaines
méthodes de remboursement (par exemple, uniguement dans des centres de recherche spécialisés
financés par des subventions de recherche). De méme, les modes de remboursement complexes
peuvent créer des obstacles a I'accés a des technologies nécessaires, comme I'a montré I'histoire de
Jordan River Anderson et la mise en ceuvre, par la suite, du principe de Jordan’4.
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* Les technologies, et en particulier I'utilisation novatrice ou hors indication de technologies
existantes, ne sont pas toujours remboursées par les régimes d'assurance maladie provinciaux
ou territoriaux®’5. Ainsi, les familles qui n‘ont pas de moyens financiers suffisants ou qui n‘ont pas
d’assurance peuvent ne pas étre en mesure d’accéder aux nouvelles technologies. Malgré I'existence
de programmes de soutien financier, le processus pour réussir a obtenir du soutien peut prendre
longtemps, puisqu’il faut trouver les programmes, vérifier son admissibilité, envoyer une demande, et
attendre de recevoir les paiements’®.

* Les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale issus de groupes racisés ou d’autres
groupes dignes d’équité se heurtent parfois a des obstacles quand ils tentent d’avoir acces a des
soins®®’’. Par exemple, si un proche aidant ne parle pas couramment la langue dominante, il pourrait
avoir des difficultés a accéder aux ressources et aux soins nécessaires a cause de la barriére de
la langue. Les difficultés de communication causent aussi parfois une diminution de la qualité
des soins, puisque la communication entre les aidants et les prestataires de soins de santé est
essentielle pour les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale’””°. Selon une étude,
les enfants noirs ou hispaniques atteints de maladies chroniques étaient en moins bonne santé et
avaient de moins bons résultats de santé que les enfants blancs®. Les parents d’enfants présentant
une complexité médicale ont aussi moins de chances de savoir a qui demander de I'aide si leur
enfant est noir ou hispanique, ou s'ils ont un faible revenu familial®®.

Les patients issus de groupes racisés ou d’autres groupes dignes d’équité sont aussi sous-représentés lors
de la mise au point et des tests des nouvelles technologies?'. Lors des essais cliniques menés chez des
enfants, les enfants autochtones, noirs, d'origine asiatique ou hispanique étaient souvent sous-représentés,
ou bien leurs parents risquaient davantage de refuser de prendre part a I'essai®?®. || est également moins
probable que les familles et les patients ayant un faible revenu participent a des études de recherche a cause
notamment du cout de participation (par exemple, le cout des déplacements) et des conflits d’horaires avec
le travail®5®¢, Le manque d’inclusion dans la mise au point et le test des nouveaux dispositifs peut perpétuer
ou exacerber les iniquités et les disparités existantes en matiere de résultats de santé®’. Pour augmenter

la participation des groupes sous-représentés, il est notamment possible d'effectuer la recherche sur le

lieu de soins des patients et d’éliminer les obstacles a la participation (par exemple avoir un personnel de
recherche bilingue ou polyglotte et disposer de 'ensemble des renseignements en plusieurs langues)®’. Il est
par ailleurs important d’avoir conscience des dommages causés par les systemes de santé a ces groupes
dignes d’équité.

Lors de I'atelier, les discussions ont soulevé les défis associés a

I'accés aux soins et aux technologies chez les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale. Bon nombre de familles sont
obligées de déménager dans de grands centres urbains, ou les

prestataires de soins de santé et les ressources sont plus facilement
accessibles.
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Un déménagement peut étre source de fardeau financier, de fragmentation de la famille, de répercussions
négatives sur la vie sociale, de perte des réseaux de soutien communautaires et de problemes de santé
mentale. De plus, lors de l'atelier, un représentant de l'industrie mentionne la possibilité d'iniquités
internationales si les nouvelles technologies adoptées dans d'autres pays du monde ne sont pas accessibles
au Canada.

Pour régler ces problémes, les systemes de santé doivent trouver des stratégies permettant d’éliminer
les obstacles systémiques et d’assurer un acces équitable aux ressources pour les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale.

3. Pratiques en évolution des prestataires de soins de santé

Le domaine des soins complexes est relativement nouveau, et au fil de son évolution, les besoins des
groupes de patients qu'il sert ont aussi évolué. Ces besoins des patients ont a leur tour modifié I'approche
et le mode de pratique des professionnels de la santé. Lamélioration des taux de survie des enfants et

des jeunes présentant une complexité médicale peut aussi contribuer au besoin de nouveaux types de
soins, parce que les objectifs des soins sont désormais davantage d’améliorer leur état de santé, leur
fonctionnement, leur développement et le bienétre de la famille, ainsi que de faciliter la transition vers I'age
adulte?. Lensemble de ces changements force les prestataires de soins complexes a faire évoluer leur mode
de prestation de soins dans leur pratique. Voici certains exemples d’évolution :

* Les prestataires de soins de santé auront de nouvelles obligations et de nouvelles responsabilités
a mesure de la mise en ceuvre des nouvelles technologies dans la pratique clinique et de I'adoption
de nouvelles fagons de prodiguer les soins, notamment avec les soins a distance, les modéles de
soins centrés sur la famille et 'amélioration de la coordination des soins®. Il peut s’agir, par exemple,
de répondre aux questions des aidants d’enfants et de jeunes présentant une complexité médicale
(par l'intermédiaire d'applications mobiles de santé ou par téléphone). Dans certains domaines
ou les spécialistes et surspécialistes sont peu disponibles, d'autres prestataires de soins de santé
pourraient également devoir intervenir pour accomplir des taches de soins®.

» Lamélioration de la coordination des soins nécessite du temps dédié a cette tache, par exemple un
certain nombre d'heures hebdomadaires de coordination des soins par membre du personnel actuel,
comme les infirmiéres, ou bien la création de nouveaux postes a temps partiel ou a temps plein®. Les
prestataires de soins de santé devront aussi changer leur mode d'organisation et de prestation de
soins et par exemple dédier davantage de temps aux réunions multidisciplinaires afin d’échanger les
renseignements et d'améliorer la coordination des soins.

Il sera peut-étre aussi nécessaire de mettre en place des initiatives éducatives complémentaires afin
d’accroitre les capacités de coordination’. Les participants a I'atelier, parmi lesquels des proches aidants
et des cliniciens, reconnaissent les défis associés a I'accés a des prestataires de soins formés pour
s'occuper d’enfants et de jeunes présentant une complexité médicale, en particulier dans les régions ou
de tels spécialistes ne sont pas déja disponibles. Certains professionnels de la santé se sentent mal a
I'aise et peu équipés pour prodiguer des soins a cette population de patients, en raison de leur diversité
et de la complexité de leurs besoins®*%°", Les prestataires de soins de santé ont besoin de formation, de
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sensibilisation, d’'un renforcement de leurs capacités, de soutien et de collaboration pour se sentir a I'aise
de prodiguer des soins d’excellente qualité aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale.
Méme si ces initiatives nécessiteront des ressources et du temps de la part des prestataires de soins, elles
pourraient contribuer a lI'optimisation du potentiel des travailleurs tout en s’attaquant a la pénurie de main-
d’ceuvre actuelle sévissant au Canada et ailleurs dans le monde®2. Les systemes de santé devraient aussi
réfléchir aux moyens de stimuler et de soutenir 'amélioration de la coordination des soins?.

Les cliniciens participant a I'atelier font valoir le réle que pourrait jouer la technologie dans I'amélioration
de la coordination des soins et le renforcement des capacités dans I'ensemble des régions. Nous avons
fourni quelques exemples dans les sections Technologies et systémes qui améliorent la communication et
Nécessité d’accroitre I'interopérabilité des systémes de santé. Voici d'autres exemples :

« des technologies permettant de partager I'expertise au-dela des hopitaux pédiatriques spécialisés
(par exemple permettant des consultations entre les cliniciens des centres spécialisés en milieu
urbain et ceux des endroits ruraux et éloignés);

« des outils d'aide a la prise de décision et des lignes de consultation accessibles 24 h/24 et 7 j/7 afin
de soutenir les aidants et les prestataires de soins de santé non officiels de la communauté (par
exemple les préposés aux services de soutien a la personne et les aides-éducateurs);

« des technologies qui améliorent les compétences et les capacités des prestataires de soins
a domicile.

4. Nécessité de recourir & des stratégies pour améliorer la viabilité des soins de santé

Les nouvelles technologies et les nouveaux programmes et modeéles thérapeutiques destinés aux enfants
et aux jeunes présentant une complexité médicale sont souvent mis en ceuvre au travers de projets pilotes
ou d’essais cliniques soutenus par des modes de financement assujettis a des contraintes de temps. Méme
si ces initiatives offrent un accés précoce aux technologies et aux modeéles de soins novateurs pouvant
apporter des bénéfices aux patients, elles sont source d’incertitude quant a ce qu'il adviendra pour les
patients, les aidants et les prestataires une fois que I'essai sera terminé :

* Les familles d’enfants et de jeunes présentant une complexité médicale pourraient hésiter
a s’engager a utiliser de nouvelles technologies ou de nouveaux modeéles de soins en raison
d’inquiétudes quant a la continuité des soins a l'issue de la période d'essai, quand des modifications
de financement pourraient avoir des effets sur leur disponibilité. Par ailleurs, les familles et les
enfants qui s'engagent dans ces programmes pilotes pourraient éprouver des difficultés a la fin du
programme (par exemple pour trouver un traitement de remplacement), entrainant de ce fait une
perte de la continuité des soins.

* Les prestataires de soins de santé pourraient étre réticents a apprendre de nouveaux processus et
a les mettre en ceuvre dans leur pratique s'ils s'attendent a devoir revenir a leurs anciennes fagons
de faire, parce qu'apprendre, ajuster et incorporer de nouveaux processus peut prendre un temps
considérable®.
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* Si les prestataires de soins de santé et le reste du personnel ne regoivent pas une compensation
suffisante pour leur travail (par exemple pour les taches liées a la coordination des soins), les
nouveaux modeles de soins ou les nouvelles technologies pourraient ne pas étre adoptés ou
maintenus sur la durée?*.

Les participants a I'atelier, parmi lesquels des proches aidants, des cliniciens et des représentants de
I'industrie, reconnaissent la nécessité de programmes pilotes visant a évaluer la faisabilité, I'efficacité et la
sécurité des nouvelles technologies et de nouveaux modeles de soins. Ills décrivent un besoin de balises
claires pour continuer a utiliser a bon escient les projets pilotes qui démontrent la valeur des innovations.
Ainsi, les innovations efficaces seraient mises en ceuvre dans les soins usuels et rendues accessibles a
davantage de personnes qui pourraient en bénéficier. De plus, les soignants et les familles décrivent certains
des défis associés a la continuité des soins, notamment les manques qui pourraient survenir en raison de
contraintes de ressources (financement, disponibilité de soins infirmiers de proximité ou coordination des
soins, notamment)®*.

La mise en ceuvre de stratégies visant a améliorer la viabilité des nouvelles technologies et des nouveaux
modeéles de soins pourrait créer des occasions d’'amélioration des soins prodigués aux enfants et aux
jeunes présentant une complexité médicale. En voici quelques exemples :

« création de mécanismes et d’infrastructures visant a assurer la continuité des soins chez les patients
ayant pris part a des initiatives pilotes qui se trouvent en phase de transition thérapeutique;

» soutien des prestataires de soins grace a des formations en continu visant a faciliter 'adoption des
technologies novatrices et des nouveaux modeles de soins (des évaluations robustes des nouvelles
technologies suivies d’'un affinage des processus pourraient améliorer les résultats de I'adoption de
ces technologies);

* mise en ceuvre de nouveaux modeles de rémunération pour les cliniciens, qui tiennent compte des
activités sous-estimées dans les modeles conventionnels de tarification par service, comme la
coordination des soins, I'examen des dossiers et les communications avec les équipes soignantes a
I'école et a domicile?*%°.

5. Nécessité d’apporter davantage de soutien aux aidants

Les familles et les autres proches aidants, comme les amis ou les voisins, fournissent une quantité
importante de soins aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale, y compris du soutien
émotionnel, la gestion des médicaments et des appareils médicaux, la coordination des soins, la gestion de
la maison, le transport et les taches de soins personnels, comme l'alimentation, I'habillement et la toilette®.
En moyenne, au Canada, les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale regoivent 44 heures
d’aide naturelle de la part de la famille et des amis®. Cependant, les aidants regoivent souvent peu de
soutien et leur travail est chronophage, mal reconnu et souvent non rémunéré®’. Dans de nombreux pays,

y compris au Canada, la plus grande part de ce travail non rémunéré est fourni par des femmes®*°. Méme
si cette disparité de genre peut étre due a de multiples facteurs (par exemple les attitudes vis-a-vis des
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roles sexuels), la présence de services publics de soins pourrait constituer un facteur clé; 'amélioration de
I'accessibilité a des services en bonne et due forme pourrait réduire cette inégalité de genre'.

Une grande proportion de soins aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale sont fournis
dans la communauté. La mise en place de nouvelles technologies et pratiques thérapeutiques a domicile,
comme les machines de dialyse portatives et les prises de sang a domicile, a entrainé le transfert de taches
de soins et de responsabilités qui étaient habituellement assumées par les prestataires de soins de santé
dans des établissements de soins intensifs aux proches aidants''. Non seulement ces responsabilités
additionnelles s’ajoutent au fardeau déja important qui pése sur les épaules des aidants, mais en plus, elles
pourraient contribuer a des enjeux comme I'augmentation du stress et la diminution de la qualité de vie tant
pour les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale que pour leurs aidants™?,

Lors de notre atelier, les aidants et les familles soulignent les nombreux défis auxquels ils se trouvent
confrontés, notamment le fardeau financier, le stress, la fatigue et I'isolement social. Les participants
expliquent que les fréres et sceurs d’enfants ou de jeunes présentant une complexité médicale ne
vivent souvent pas les expériences et aventures typiques de I'enfance, parce que leurs parents passent
énormément de temps a prodiguer des soins.

Un aidant laisse entendre que quand les aidants ont du soutien, les
enfants sont mieux soignés.

Méme si les participants a I'atelier sont fortement d’accord avec l'inclusion de ce sujet sur la liste de veille
2024, les proches aidants insistent sur le fait que les besoins des aidants sont secondaires par rapport aux
besoins des enfants et des jeunes.

Les proches aidants d’enfants et de jeunes ayant des besoins médicaux complexes ont souvent du mal

a accorder la priorité a leur propre santé en raison du manque de temps et d’énergie. Méme s'ils savent
gu’ils devraient avoir des rendez-vous de suivi de leur santé, ils accordent la priorité aux soins apportés

a leur enfant®, Cela peut amener les aidants a sauter des rendez-vous médicaux, ce qui peut conduire a
I'apparition de problémes de santé physique ou mentale fréquents ou graves®. Les aidants ont besoin d’'un
soutien aux multiples facettes, comprenant du soutien psychosocial, physique, financier et en santé mentale,
afin qu’ils aient I'énergie de mieux prendre soin de leur enfant et d'eux-mémes. Voici quelques exemples des
types de soutien et de services qui pourraient aider a répondre aux besoins des aidants :

* Services de reléve : Les aidants ont besoin de meilleurs soins de reléve a domicile ou les
professionnels de la santé viennent chez eux afin de prendre le relai des responsabilités de soignant.
Ces services offrent aux aidants un répit temporaire qui leur permet de s'occuper de leurs besoins
propres, de prendre du temps pour eux, de se reposer et de se ressourcer. Cependant, il existe
actuellement une pénurie de personnel apte a offrir des soins de reléve, et en particulier de personnel
formé pour travailler avec des enfants et des jeunes présentant une complexité médicale’®. Certaines
familles peuvent ne pas y avoir droit a moins que leur enfant réponde a certains critéres, comme
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I'utilisation de technologies médicales multiples®. Laugmentation de l'accessibilité de soins de reléve
pourrait réduire I'épuisement des aidants et améliorer leur santé physique et mentale.

» Compensation financiére de soutien : En raison des exigences significatives liées aux soins d'un
enfant ou d'un jeune présentant une complexité médicale, un parent pourrait avoir a quitter le marché
du travail pour se concentrer sur la prestation de soins a son enfant®. Formaliser le réle des aidants
pourrait aider a s’attaquer aux défis liés a cette situation. Par exemple, dans certaines régions des
Etats-Unis, les aidants peuvent recevoir une formation pour devenir prestataires de soins agréés (par
exemple, infirmiers auxiliaires), pour étre ensuite embauchés par des agences de soins a domicile et
étre rémunérés pour prendre soin de leur enfant'4,

» Soutien en santé mentale et émotionnelle : Les aidants vivent souvent un degré important de
stress émotionnel, de fatigue et d'isolement social®*%7%, |'acces a du soutien en santé mentale et
émotionnelle, comme des services de consultation et des programmes de soutien par les pairs,
peuvent aider a réduire 'ampleur de ces défis. Nous abordons ce sujet plus en détail dans la section
Soutien en santé mentale a l'intention des aidants.

» Coordination des soins et services d'orientation : Laide apportée par un professionnel en matiere de
coordination des soins et d'orientation au sein du systéme de santé permettrait d'alléger le fardeau et
les responsabilités des aidants.

» Soutien informationnel : Les participants a l'atelier, y compris les aidants et les familles, décrivent le
role que le soutien informationnel pourrait avoir pour donner les capacités aux familles de prendre
des décisions éclairées par des renseignements fiables plutot que de s’en remettre a des recherches
sur Internet. Donner acces a une formation en bonne et due forme aux aidants en matiere de gestion
des nouvelles technologies (par exemple, les appareils médicaux de soins a domicile) pourrait
augmenter leur adoption et leur diffusion.

 Soutien pratique : De I'aide dans I'entretien de la maison, I'épicerie et la cuisine pourrait aider les
aidants a équilibrer leurs nombreuses responsabilités plus efficacement. Par exemple, en Nouvelle-
Zélande, les familles admissibles (avec un enfant atteint d’'une incapacité ou d’'une déficience de
longue durée) peuvent recevoir de I'aide pour I'entretien de la maison, notamment le ménage, la
lessive et la préparation des repas™®.

Les participants a l'atelier proposent que le soutien aux aidants soit mis en ceuvre en faisant trés attention a
I'équité, pour s’assurer que ces ressources soient accessibles a tous.

Dernieres refléxions

Les éléments de la liste des tendances a surveiller en 2024 ont été sélectionnés par des gens ayant déja
pris soin d'un enfant ou d’un jeune présentant une complexité médicale ou ayant été eux-mémes I'un de
ces enfants ou de ces jeunes. Les technologies et les themes sont étroitement liés, et une planification a
I'échelle du systeme est nécessaire pour améliorer les soins et éviter toute conséquence fortuite. Lajout de
technologies sans avoir au préalable amélioré la communication et I'interopérabilité, par exemple, pourrait
créer un fardeau supplémentaire pour les familles qui auraient a faire des essais-erreurs et a s’adapter a
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de nouveaux ensembles de données a transmettre aux prestataires de soins de santé. Les domiciles des
enfants et des jeunes présentant une complexité médicale contiennent déja des appareils médicaux et sont
déja des lieux de soin. Les proches aidants fournissent des soins de santé bénévolement a leur enfant,
souvent en abandonnant un emploi rémunéré et leur perfectionnement personnel. Le fait d'accorder la
priorité a I'amélioration du vécu des enfants et des jeunes présentant une complexité médicale et de leur
famille a été souligné tout au long du processus de sélection des éléments de la liste de veille, car cela
apporte des bénéfices non seulement aux patients, mais aussi au systeme de santé. Les prestataires de
soins professionnels, les chercheurs, les responsables politiques, les représentants de I'industrie et les
proches aidants ont tous insisté sur le potentiel des éléments de la liste de veille d'améliorer les services de
santé destinés aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale au Canada.
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Annexe 1: Approche

Remarque : Cette annexe n'a pas fait I'objet d’'une révision.

Survol du projet

Groupe consultatif

Un groupe consultatif externe a ’ACMTS a guidé ce projet. En juillet 2023, nous avons invité six experts

a faire partie du groupe consultatif; lesquels ont apporté différentes perspectives et expertises relatives

a 'expérience des patients, aux cheminements cliniques et aux aspects sociaux et juridiques des soins
chez les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale, de méme qu’une connaissance des
technologies en émergence et des enjeux touchant les systémes de santé au Canada. Le groupe consultatif
a précisé la portée du projet, que ce soit pour passer en revue les définitions du projet, proposer des
éléments de la liste préliminaire, examiner le rapport provisoire ou suggérer des participants a I'atelier. Un
membre du groupe a également assisté a 'atelier a titre d'observateur. Tous les membres ont participé a au
moins deux réunions du groupe consultatif et ont regcu des honoraires.

Portée du projet et définitions

Nous avons rédigé des définitions pour circonscrire la portée du projet et le préciser. Nous avons ensuite
révisé les définitions en fonction des commentaires du comité consultatif pour nous assurer de leur
exactitude et de leur pertinence par rapport au theme des soins chez les enfants et les jeunes présentant
une complexité médicale et a l'objectif de la liste des tendances a surveiller en 2024. Les définitions sont
présentées au tableau 1.

Tableau 1: Définitions utilisées pour la portée du projet

Terme Définition utilisée pour le projet

Enfants et jeunes présentant une Enfants et jeunes &gés de 0 a 24 ans atteints de maladies chroniques et de
complexité médicale limitations fonctionnelles entrainant d’'importants besoins de soins, de plusieurs types
d'établissements et de services, de méme que de soins de leur famille ou d’'un autre aidant.

Remarque : Il n’existe aucune définition officielle de la population d’enfants et de jeunes
présentant une complexité médicale. Pour réaliser ses travaux, 'TACMTS a adopté la
définition de I'ICIS de 2018 et I'a Iégérement modifiée pour adopter un langage davantage
axé sur le patient. LICIS en donne la définition suivante : « la plupart de ces enfants et
jeunes ont 4 caractéristiques en commun : des affections chroniques complexes, des
limites fonctionnelles, une grande utilisation des soins de santé et une grande dépendance
envers leurs aidants naturels. » A « une grande utilisation des soins de santé », 'ACMTS
préfere « d'importants besoins de soins, de plusieurs types d'établissements et de

services ».
Soins chez les enfants et les Technologies de la santé (tout dispositif médical ou test diagnostique, mais aucune
jeunes présentant une complexité technologie définie comme étant un produit pharmaceutique par Santé Canada) utilisées
médicale au cours du cheminement clinique, qu'on pense au dépistage, au diagnostic, au traitement,

a la réadaptation ou au pronostic, expressément ou principalement, mais pas toujours
exclusivement, chez les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale.
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Terme Définition utilisée pour le projet

Technologie de la santé Tout dispositif médical ou test diagnostique, toute intervention médicale, chirurgicale

ou dentaire, toute autre intervention clinique non médicamenteuse, ou encore tout

modeéle de soins. Les médicaments ou les technologies définies comme des produits
pharmaceutiques par Santé Canada (p. ex., la plupart des produits de cellules souches)
sont exclus de cette liste. Sont exclues les technologies sans incidence directe pour les
patients ou leurs aidants (p. ex.. élément architectural, formation des prestataires de soins).

Technologies de la santé nouvelles | Technologies de la santé qui ne sont pas encore offertes au Canada ou sont offertes
ou émergentes pour un usage clinique limité depuis un an ou deux et sont a I'étape du lancement ou
aux premiéeres étapes subséquentes a la mise en marché. Il peut également s’agir de
technologies offertes au Canada, mais dont la diffusion ou l'accessibilité est limitée
a quelques établissements ou centres de soins de santé. Une technologie existante
possédant de nouvelles indications pourrait également étre considérée comme étant
nouvelle ou émergente.

Enjeux concernant les soins chez Facteurs généraux (p. ex. cliniques, sociaux, éthiques, juridiques, réglementaires ou liés a
les enfants et les jeunes présentant | la planification des systémes de santé) qui s'appliquent a l'offre et a la prestation de soins
une complexité médicale chez les enfants et les jeunes présentant une complexité médicale, et qui pourraient influer

sur la mise au point, I'adoption ou la mise en ceuvre dans les systéemes de santé canadiens
des soins et des technologies associées.

Principales étapes
Les principales étapes de I'élaboration de la liste des tendances a surveiller en 2024 sont résumées a
la figure 1.

Figure 1: Principales étapes de I'élaboration de la liste des tendances a
surveiller en 2024

Choix des Atelier de Pré ii

éléments - liste Présélection sélection de =Y repara l?n :

préliminaire 10 éléments du rapport fina
LACMTS, avec les LACMTS retient ~18a24 Les auteurs de
commentaires du ~20 éléments participants ACMTS rédigent
groupe consultatif, (respect des choisissent un rapport sur
détermine les critéres) suivant 5 technologies les 10 éléments
éléments. I'avis du groupe et 5thémes. et les motifs de

consultatif. sélection.

Etape 1: Déterminer les éléments de la liste préliminaire

L'élaboration de la liste des tendances a surveiller en 2024 visait a déterminer et a décrire des technologies
et des thémes nouveaux et émergents au sujet des soins les enfants et les jeunes présentant une complexité
médicale, susceptibles d'avoir une incidence importante sur la prestation et la planification des soins au
Canada dans les cing prochaines années. Cette incidence comprend des changements importants et
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transformateurs touchant les ressources humaines et sanitaires, les lieux et les parcours de prestation de
soins de santé, les expériences et les résultats pour les patients et I'équité et I'accessibilité dans les soins
de santé. Le choix de ces domaines de changement repose sur leur pertinence pour les politiques et la
planification de soins de santé, dont le soutien a la capacité des systemes de santé a adopter et a mettre
en ceuvre des technologies de médecine de précision. Nous avons choisi une période de référence de cinq
ans pour cerner des technologies dont la phase de recherche est avancée ou I'adoption pourrait étre plus
importante au Canada ou dans des milieux de soins de santé similaires. Cette période vise a écarter les
technologies qui en sont aux premiers stades de développement, celles dont le potentiel d'utilité demeure
trés incertain ou celles dont I'adoption risque de ne pas étre importante hors du milieu restreint de la
recherche. De la méme fagon, la période de cing ans pour déterminer les themes permet aux décideurs du
secteur de la santé d’apporter des changements a l'orientation de la planification des systémes de santé, et
ce, pour différents volets de la prestation des soins.

Aux fins de clarté, le « changement important et transformateur » a été défini comme étant un changement
qui nécessiterait I'ajout de nouveaux types de ressources, de politiques et d’interventions, de méme qu’une
réorganisation ou des transformations des systemes de santé, pour adopter, mettre en ceuvre ou diffuser
avec succes les technologies.

Ces domaines ont été déterminés a I'aide de renseignements provenant d’autres produits et processus

de 'ACMTS, de I'énoncé de positionnement de I'INAHTA (International Network of Agencies for Health
Technology Assessment) sur les technologies perturbatrices'”, du plan stratégique de 'TACMTS'® et des
besoins de la clientéle de TACMTS. Nous avons relevé des critéres pertinents et communs dans I'ensemble
de ces documents pour constituer des domaines possédant des interventions et des éléments clés qui
comprennent des enjeux a I'échelle du systéme de santé, des établissements de soins et des patients. Ces
critéres provisoires ont été diffusés et discutés au sein du groupe consultatif, et les commentaires qui en
sont ressortis ont permis de les affiner davantage. Les domaines définitifs et les facteurs a considérer lors
du choix des technologies et des themes pour la liste des tendances a surveiller en 2024 sont présentés
dans le tableau 2.

Tableau 2 : Critéres de sélection pour la liste préliminaire

Domaine Elément de changement important et transformateur

Résultats et expériences pour les ® Expérience des patients et de leurs aidants de la prestation de soins, comme

patients et leurs aidants le changement du lieu de prestation (exige des déplacements), la modification
du cheminement clinique (p. ex. nouveau dépistage ou changement dans la
réadaptation).

® Réponse a un besoin non comblé (p. ex. maladie rare, patients pour qui les options
thérapeutiques sont actuellement limitées ou inexistantes)

e Résultats pour les patients (p. ex. bénéfices cliniques, effets néfastes, innocuité)

* Changement dans la fagon dont les patients sont traités (p. ex. traitement
moins effractif, rétablissement accéléré) et dans les prestataires de soins (p. ex.
changement des responsabilités ou du fardeau des proches aidants)

e Résultats pour les patients (p. ex. bénéfices cliniques, autonomie, qualité de vie,
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Domaine Elément de changement important et transformateur

effets néfastes, innocuité)
® Résultats pour les aidants (p. ex. qualité de vie, bienétre psychologique)

Prestation et organisation des soins de * Cheminement clinique ou thérapeutique
sante e Lieu du traitement (p. ex. point d’intervention, soins virtuels)

Ressources humaines et sanitaires ¢ Besoin de plus ou de moins de personnel
® Besoin de nouveaux roles ou postes
* Possibilité d'utiliser des effectifs a la formation ou aux compétences différentes

* Besoin d’équipement auxiliaire (p. ex. appareil intelligent, imagerie, entreposage
de spécimens), d'installations supplémentaires, de stockage de données et
d'infrastructures des technologies de I'information

Equité et accessibilité des soins * Qui a acces aux soins, qui n'y a pas accés et a quel endroit (I'accés comprend
I'accessibilité, la disponibilité et I'acceptabilité)

¢ Latechnologie corrige-t-elle ou exacerbe-t-elle les inégalités dans I'accés aux soins
selon la région

* Latechnologie corrige-t-elle ou exacerbe-t-elle les inégalités en matiére de santé

Nous nous sommes servis des critéres du tableau 2 pour cerner les éléments en nous posant les questions
suivantes :

« Cette technologie (en tant que technologie distincte ou catégorie ou type de technologie) a-t-elle
une proposition de valeur (c’'est-a-dire ce pour quoi elle a été mise au point et les avantages qu'elle
propose) qui pourrait apporter un changement important ou transformateur a au moins un des
criteres du tableau 2?

 S'attend-on a ce que ce theme entraine un changement important ou transformateur a au moins un
des critéres du tableau 2 ou ait une incidence sur la capacité des patients, des aidants, des cliniciens
ou des systemes de santé a pleinement tirer parti de la technologie?

Le repérage d'une technologie et son ajout a la présélection provisoire reposent sur un examen des
travaux de recherche publiés, des éditoriaux, des commentaires et de la littérature grise (p. ex. actualité
du marché, blogues, sites Web, entreprises en démarrage, sociétés financiéres d’innovation). Nous avons
utilisé les criteres du tableau 2 pour relever dans les sources d'information les technologies et les themes
admissibles pertinents. Linformation sur les technologies et les themes potentiels a été compilée de
maniére électronique et comprend : le nom et une description sommaire de la technologie ou du theme,
ses avantages ou ses conséquences pour les patients, les aidants, les cliniciens, les systemes de santé,
les payeurs et ses critéres d’inclusion. Le tableau d’extraction a été rédigé a priori en fonction des critéres
de sélection, il a été testé par deux des auteurs et les éléments ont été révisés aux fins de cohérence et
de clarté. Des rencontres hebdomadaires ont permis de discuter des résultats, de cerner les enjeux et les
tendances des observations et de noter les similitudes et les écarts.
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Etape 2 : Présélection des éléments pour la liste

Apres que la liste a atteint une vingtaine d’éléments, nous avons examiné chacun d'eux individuellement

en nous penchant sur la portée du projet, les définitions et les critéeres de sélection. Une discussion plus
approfondie a suivi pour affiner les définitions des éléments et pour grouper, séparer et éliminer certains
éléments. La présélection provisoire a été transmise au groupe consultatif aux fins de validation et
d'évaluation de la crédibilité (c.-a-d. vérifications effectuées par ses membres). A la suite des commentaires
oraux et écrits du groupe consultatif, nous avons ajouté, retiré et modifié des éléments pour créer la
présélection définitive utilisée a I'étape 3. Cette présélection comprend 9 technologies (I'annexe 2 présente
les 4 technologies de la présélection qui n'ont pas été retenues dans la liste définitive) et 9 thémes

('annexe 3 présente les 4 théemes de la présélection qui n'‘ont pas été retenus dans la liste définitive).

Etape 3 : Atelier de sélection des 10 technologies et thémes pour la liste des tendances
a surveiller en 2024

Les principes d’établissement des priorités en partenariat de la James Lind Alliance (JLA) ont guidé
I'atelier et servi a sélectionner les 10 éléments qui se retrouveront sur la liste des tendances a surveiller
en 2024. Les principes de la JLA correspondent aux priorités de 'TACMTS que sont la participation égale
et I'inclusivité (p. ex., représentation équilibrée des patients, des cliniciens et autres parties prenantes de
I'ACMTS), la transparence (p. ex., piste de vérification claire des technologies et des tendances soumises)
et 'engagement a utiliser et a enrichir les données probantes (p. ex., utilisation des technologies et des
tendances pour guider les prochains produits de 'TACMTS).

Trouver et recruter les participants a I'atelier

Nous avons trouvé des participants potentiels a I'atelier lors de I'établissement de la portée du projet et

de la revue de la documentation, ainsi que par l'intermédiaire des réseaux de TACMTS. Le 1¢ aout 2023,

un appel de déclarations d'intérét de 'ACMTS a été affiché sur son site Web et a circulé dans les réseaux
sociaux et professionnels de TACMTS et par le biais de recommandations du groupe consultatif. Il s’agit de
personnes provenant de plusieurs régions (les provinces et les territoires du Canada) et dont les expériences
professionnelles et I'expertise sont diverses, comme des cliniciens, des fournisseurs de soins de santé, des
patients et des aidants ayant une expérience pertinente, des bailleurs de fonds, des payeurs, des décideurs
en des systemes de santé et des représentants de l'industrie. Au moins une personne de chaque type
d’expertise a été invitée a participer a I'atelier; il faut reconnaitre que plusieurs font partie de plus d’'une
catégorie (p. ex., universitaire et clinique). LACMTS reconnait I'importance de la diversité, de I'équité et de
I'inclusion, et la composition du panel d’expertise a tenu compte de ces facteurs. Les participants potentiels
ont regu une invitation dans laquelle on précise l'objectif de 'atelier et leur rdle, et le recrutement s’est
poursuivi jusqu’'a ce que 20 participants aient confirmé leur présence a l'atelier d’'une demi-journée.
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Engagement auprés des peuples et des organisations autochtones

LACMTS reconnait la souveraineté et la gouvernance des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis sur les
plans du bienétre de I'enfant, de la famille et de la communauté. Nous comprenons que les expériences, les
valeurs, les besoins et les priorités des peuples autochtones sont essentiels pour comprendre et améliorer
la prestation des soins aux enfants et aux jeunes présentant une complexité médicale et pour guider les
décisions, car de nombreux obstacles nuisent a 'acces aux technologies nécessaires, comme en témoignent
la création et la mise en ceuvre du principe de Jordan. En collaboration avec une personne partenaire
stratégique en matiére d’inclusion, d'équité, de diversité et d'accessibilité, 'ACMTS établit et maintient des
relations avec les peuples et les organisations autochtones. Sans suffisamment de temps pour établir des
relations respectueuses et significatives avec les peuples autochtones afin d’éclairer ces travaux, lACMTS
est consciente que toute tentative de refléter les connaissances et les voix autochtones ne serait pas
culturellement appropriée ou sécuritaire et pourrait perpétuer davantage le préjudice. LACMTS reconnait
aussi que le manque de participation et d'inclusion des points de vue et des voix des Autochtones est une
limite et une lacune importantes. Conformément a son engagement a I'égard de la réconciliation, 'ACMTS
établit des relations et collabore avec des partenaires autochtones pour explorer I'importance de ce sujet
et des travaux a venir dans ce domaine, ce qui impliquerait I'élaboration d’'une approche et d'un processus
reposant sur les forces pour réaliser des travaux de fagon respectueuse et rigoureuse.

L'atelier de sélection des 10 technologies et themes d’'une demi-journée

Avant l'atelier, les participants ont regu un guide, la présélection des 18 éléments accompagnée d’'un résumé
de chaque technologie et de chaque theme et une feuille de travail du participant. Avant d’assister a I'atelier,
chaque participant devait examiner et classer les technologies et les themes de la présélection en se servant
de la feuille de travail du participant.

L'atelier d'une demi-journée s’est déroulé de fagon virtuelle le 6 novembre 2023. Trois des 20 participants
inscrits n'ont pas pu y assister. Ensemble, les 17 autres participants ont choisi et placé en ordre de priorité
les 10 meilleurs éléments parmi les 18 présélectionnés (annexes 1 et 2). Les personnes participant a
I'atelier provenaient de divers milieux géographiques, notamment I'Alberta (5), la Colombie-Britannique (2), le
Manitoba (1), le Nouveau-Brunswick (1), la Nouvelle-Ecosse (1), I'Ontario (4), le Québec (1), la Saskatchewan.
(1) et les Etats-Unis (1), et ont présenté de nombreux points de vue, notamment ceux des cliniciens et des
prestataires de soins de santé, des familles et des aidants ayant vécu des expériences pertinentes, de méme
que des décideurs des systemes de santé et du secteur privé. Trois membres de I'équipe de TACMTS, dont
une personne conseillere auprés de la JLA, ont animé les séances de fagon a inclure activement toutes les
personnes participantes dans la discussion et a respecter le principe de participation égale de la JLA. De
plus, cing membres de I'équipe de 'TACMTS ont apporté un soutien ou pris des notes. Une personne était
responsable du soutien affectif observait et offrait son soutien aux participants en cas de détresse au cours
de l'atelier.
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Latelier s'est déroulé en deux parties. Dans la premiéere partie, les participants ont été divisés en trois petits
groupes et ont échangé leurs points de vue et donné leur classement des éléments. Dans la seconde partie,
tous les participants ont assisté a une séance de groupe au cours de laquelle, par I'intermédiaire d'une
discussion facilitée, ils ont travaillé ensemble a sélectionner cing technologies et cing themes. Le choix de
sélectionner cing technologies et cing thémes, pour un total de dix, visait a uniformiser le processus et a
faciliter la communication. Ces 10 éléments n'ont pas été hiérarchisés et forment la liste des tendances a
surveiller en 2023.

Etape 4 : Préparation du rapport final

Un rapport final provisoire a été préparé qui décrit chacun des 10 themes et technologies, leur incidence sur
les systemes de santé et des exemples de ces technologies ou d’avancées sur les thémes. Les descriptions
et les exemples fournis dans le rapport ont été créés a 'aide de la documentation publiée trouvée au cours
de I'élaboration de la présélection, d'autres recherches ciblées sur Internet et de renseignements décrits ou
soulevés au cours de l'atelier. Une version provisoire du rapport a été transmise au groupe consultatif et a
été révisée d'apres les commentaires de ses membres.
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Annexe 2 : Technologies présélectionnées non retenues

pour la liste

Remarque : Cette annexe n'a pas fait I'objet d’'une révision.

Tableau 3 : Technologies présélectionnées non retenues pour la liste

Technologie

(catégorie ou intervention)

Technologies de soins a
domicile

Description

A mesure que de plus en plus de soins

sont fournis a domicile, souvent par des

proches aidants, de nouveaux dispositifs et

des applications mobiles sont mis au point
pour faciliter les soins ailleurs que dans les
établissements de santé. Des exemples :

* stéthoscope numérique intelligent, a
l'intention des patients ou des aidants, dans
l'auscultation pulmonaire ou cardiaque, dans
le cadre de télésurveillance;

e dispositifs de prélevement d'échantillons de
sang;

e dispositifs permettant des visites virtuelles
améliorées, ou le dispositif au domicile du
patient permet au prestataire de soins de
santé d’examiner la peau, la gorge et les
oreilles, d'ausculter le cceur et les poumons,
etc.

e applications d'assistance au suivi,
notamment de la prise de médicament et
de repas (p. ex. chez les patients ayant une
alimentation particuliére ou de nombreux
médicaments).

Perspectives tirées de I'atelier

Les participants a I'atelier ont souligné

de nombreuses technologies a domicile,
pour la surveillance intermittente ou
continue, qui pourraient étre importantes
pour les enfants et les jeunes présentant
une complexité médicale. Il y a souvent

de longs délais d'attente pour recevoir du
matériel et des technologies spécialisés.
Les cliniciens et les aidants ont indiqué
que certaines technologies de soins a
domicile améliorent I'accés et I'équité et
réduisent les longs déplacements pour
obtenir des soins. A l'inverse, certains

ont indiqué qu'ils ne voulaient pas que
davantage de responsabilités en matiére de
soins incombent aux aidants. En outre, il a
été souligné que certains des moniteurs a
domicile actuels ne sont pas suffisamment
sensibles a certaines anomalies structurelles
ou ne conviennent pas a tous les corps, ce
qui met en lumiére le besoin d’innovation.

Impression en 3D

Processus de production d'objets
tridimensionnels a partir d'un modéle ou d'un
fichier numérique. Limpression en 3D produit
des objets adaptés aux besoins particuliers et
pouvant étre moins chers que les processus
de production classiques. Les progrés dans ce
domaine permettent de nouvelles méthodes de
traitement sur mesure, par exemple :

e planification préopératoire — I'impression
d’'un modele fondé sur I'imagerie chez un
patient permet une planification adaptée
aux probléemes et aux besoins particuliers
s'il s'agit d’'un enfant, par exemple, et I'aide
a décider de la stratégie optimale, de méme
qu’a prévoir les problémes qui pourraient
surgir;

® prothese sur mesure - cela pourrait étre utile
chez les enfants ayant des problémes de

Les participants a l'atelier se sont

montrés intrigués par cette technologie

et ont reconnu qu'il avait du potentiel,
particuliérement chez les personnes qui
prennent plusieurs médicaments. Il y a un
intérét et des possibilités d'investissement
et d’'innovation dans ce domaine. Il est
nécessaire de veiller a I'innocuité des
médicaments ainsi imprimés, ont souligné
des participants de divers horizons.
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Technologie

(catégorie ou intervention)

Description

santé complexes et uniques dont les besoins
ne seraient pas comblés par des protheses
classiques, et a mesure que les enfants et
les jeunes grandiront et changeront au fil du
temps;

* impression de médicaments - les
meédicaments sur mesure sont imprimés pour
traiter des maladies rares ou des maladies
multiples dans un seul comprimé (plutét que
d’avoir plusieurs comprimés standards). Elle
produit aussi des médicaments a des doses
sur mesure.
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Perspectives tirées de l'atelier

Dispositifs robotisés portables
d’'assistance a la motricité et a
la mobilité

Dispositifs robotisés servant a la réadaptation
(entrainement musculaire) ou a l'assistance,
pour aider dans les activités de la vie
quotidienne, comme la communication ou la
mobilité. Ces dispositifs, portés comme un
vétement, sont faciles a enfiler et généralement
légers.

La plupart des participants ont indiqué que
ces technologies semblent prometteuses,
uniquement chez certains enfants et jeunes
atteints de certains troubles. Certaines
semblent sur le point d'étre prétes a étre
utilisées chez les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale; elles
pourraient contribuer a leur autonomie.

Un soutien au patient et a I'aidant serait
nécessaire pour utiliser ces technologies.

Réalité virtuelle

Les utilisateurs portent des lunettes ou des
casques d’écoute pour s'immerger dans un
environnement simulé et interagissent avec
celui-ci a l'aide d’équipement spécialisé.
La réalité virtuelle est testée et utilisée comme
intervention thérapeutique pour aider a tolérer
la douleur ou maitriser I'anxiété. Par exemple,
souvent, les enfants et les jeunes présentant
une complexité médicale doivent subir des
interventions stressantes ou douloureuses,
comme des préléevements de sang ou des
injections.
De plus, la réalité virtuelle sert a former les
prestataires de soins de santé ayant une
expérience limitée du traitement chez les
enfants et les jeunes présentant une complexité
médicale, comme :
¢ |a formation des prestataires de soins de
santé, par l'utilisation de scénarios réalistes;

* |a préparation chirurgicale virtuelle, par la
simulation de l'intervention en fonction des
caractéristiques propres au patient; cela est
particulierement utile chez les patients qui
présentent des cas particuliers nouveaux
pour I'équipe d'intervention (trés jeunes,
maladies rares ou complexes).

Dans la formation de prestataires de
soins de santé qui traitent des anomalies
structurelles méconnues, la réalité virtuelle
a beaucoup de potentiel aux yeux des
participants. Toutefois, les discussions
principales au sujet de la réalité virtuelle
portaient sur son utilisation a domicile et
sur la distraction ou la prise en charge en
cas de douleur ou d'anxiété associées aux
traitements, aux interventions et a la santé
mentale en général.
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Annexe 3 : Thémes présélectionnés non retenus pour la liste

Remarque : Cette annexe n'a pas fait I'objet d’'une révision.

Tableau 4 : Thémes présélectionnés non retenus pour la liste

Théme

Besoin de collaboration
accrue en recherche

Description

Les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale représentent une
proportion relativement faible de patients,

ce qui peut compliquer la réalisation de
recherches répondant a leurs besoins (p. ex.
peu de patients veut dire qu'il pourrait étre
difficile d’en recruter pour les essais). La
collaboration entre les parties prenantes aide
a partager l'information et les ressources, a
générer des idées de recherche, a trouver des
solutions communes, a améliorer I'efficacité
et a accroitre les retombées. Par exemple,
les membres de la famille des enfants

et des jeunes présentant une complexité
médicale possédent une expertise au sujet de
I'enfant qui compléte les connaissances des
professionnels de la santé et des chercheurs;
ils contribuent ainsi de fagon importante a la
mise au point de nouvelles technologies, de
matériel éducatif et de décisions stratégiques.
De méme, les cliniciens apportent des
connaissances et des points de vue qui
améliorent la recherche, la mise au point de
dispositifs et les décisions stratégiques.

Une collaboration accrue serait
particulierement utile dans la mise au point de
nouvelles technologies chez les enfants et les
jeunes présentant une complexité médicale et
atteints de maladies tres rares.

Perspectives tirées de I'atelier

Les participants a l'atelier ont discuté de
collaboration ayant cours entre les chercheurs;
méme si |'accroitre est utile, ce n'était pas

le théme de la plus haute priorité. Il faut une
collaboration accrue en ce qui concerne le
passage de I'enfance a I'dge adulte ou des soins
pédiatriques aux soins aux adultes.

Payer de sa poche pour de
nouvelles technologies

Les patients pourraient avoir accés uniquement
a certaines technologies en payant de leur
poche ou par 'intermédiaire d'une assurance
privée. Il pourrait s'agir de technologies pour
des maladies ou des symptémes rares, ou de
dispositifs utilisés hors des indications.

Des participants ont mentionné qu'il faudrait
financer a I'échelle pancanadienne les
nouvelles technologies chez les enfants et les
jeunes présentant une complexité médicale.
Ca n'a aucun sens de devoir payer de sa
poche les technologies destinées a l'usage a
domicile dans cette population, car il s'agit de
technologies nécessaires; utilisées a I'hopital,
ces technologies, ou d'autres semblables
seraient financées par le systéme de santé. De
plus, cette population a d'importants besoins
technologiques.
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Théme

Difficultés de la mise
en marché de nouvelles
technologies pédiatriques

Description

Comme la population du Canada est
relativement faible, les fabricants de dispositifs
obtiendraient un rendement de l'investissement
limité en commercialisant des technologies

au pays. Ce probleme est exacerbé lorsqu'il
s’agit de mettre au point et de commercialiser
de nouvelles technologies pour les enfants,

car elles ne représentent qu’une petite fraction
d’'une population déja faible.

Les processus actuels touchant la
reglementation, I'évaluation des technologies
de la santé ou le remboursement pourraient,
par inadvertance, nuire a l'offre de nouvelles
technologies chez les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale au
Canada. Par exemple, les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale forment
une population plus petite et hétérogéne que

la population adulte (rarement un diagnostic
ou un pronostic unique, les enfants et les
jeunes grandiront et leurs besoins changeront).
Cette hétérogénéité pourrait nuire a la tenue
d’essais cliniques devant étre effectués

avant l'autorisation réeglementaire et le
remboursement d’une technologie.

Analyse prospective de 'ACMTS

Perspectives tirées de I'atelier

Bien que ce théme ait été jugé important,

des participants ont fait remarquer que les
processus de reglementation sont clairs.

Les initiatives en cours pour assouplir la
reglementation devraient accélérer I'autorisation
des technologies. Lun des principaux problemes
relevés était que les données probantes dans

ce domaine clinique sont incomplétes et qu'il
est difficile de composer avec I'hétérogénéité et
les données fragmentaires. La faible population
est un frein au financement de l'innovation et

a la production de données probantes dans ce
domaine.

Nécessité d’'une
amélioration des soins
dentaires

Les enfants et les jeunes présentant une
complexité médicale sont plus susceptibles
d’avoir des problémes de santé buccodentaire
que les autres enfants. De plus, les dentistes
surspécialisés qui traitent des enfants aux
besoins complexes sont rares. De surcroit, les
enfants et les jeunes présentant une complexité
médicale ont parfois des problémes de santé
particuliers ou prennent des médicaments qui
compliquent certaines interventions dentaires.
Enfin, ces enfants et jeunes ont parfois des
sensibilités sensorielles ou des préférences qui
rendent la prestation de soins dentaires trés
désagréable pour eux, ce qui entraine un refus
de soins.

L'amélioration des soins dentaires dans cette
population est un enjeu important dans de
nombreuses régions, mais pas partout. Les
aidants ont indiqué qu'il s’agit d’'un stress
constant dans leur vie; la dentisterie pédiatrique
cesse généralement a 16 ans; il faut ensuite
offrir un soutien de transition aux soins
dentaires aux adultes. Dans ce domaine, les
soins virtuels ne sont pas trés utiles; le suivi
est souvent décousu et instable, offert par
différents dentistes. Un autre probléme est que
la sédation est souvent requise et représente
un goulot d’étranglement. Des participants
esperent que le nouveau régime canadien de
soins dentaires reglera certains problemes de
soins dentaires chez les enfants et les jeunes
présentant une complexité médicale.
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