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Préambule

Au cours de la derniere décennie, le nombre de bénéficiaires
de soins a domicile a considérablement augmenté au
Canada. Beaucoup d’entre eux sont des personnes agées
atteintes de maladies chroniques, qui ont des limitations
physiques ou cognitives, mais qui souhaitent rester

chez elles aussi longtemps que possible. Les services de
soins a domicile les aident a gérer leurs problémes de santé
et leur procurent une aide dans leurs activités quotidiennes.

Le Conseil canadien de la santé s’est donné pour objectif
d’étudier les caractéristiques des ainés canadiens qui
regoivent des soins a domicile et de montrer certains des
enjeux existants pour eux, leur famille et le secteur des
soins a domicile. Il a analysé les stratégies et les méthodes
novatrices actuellement adoptées par certaines provinces
et par divers pays pour offrir des services complets de
soins a domicile aux ainés et pour appuyer leurs aidants.

L'une des principales conclusions est la suivante : les
ainés dont les besoins de santé sont complexes regoivent,
au mieux, quelques heures de plus de soins a domicile

par semaine que les ainés aux besoins modérés. L'une des
conséquences est que beaucoup d'aidants familiaux des
alnés aux besoins complexes sont poussés au-dela de leurs
capacités, souffrent beaucoup de stress et de dépression,
et trouvent difficile de continuer a assurer des soins.

Au Canada, les gouvernements reconnaissent qu'en raison
du vieillissement de la population et de la nécessité de
maitriser les colts de santé, il faut davantage se concentrer
sur les soins a domicile pour les ainés. Traditionnellement,
les soins a domicile proviennent de tout un ensemble de
services offerts dans la communauté, sans rapport avec les
hoépitaux et les médecins généralistes. Mais cette approche
est désuete. Les soins a domicile font partie intégrante

des soins de santé aux Canadiens et doivent étre reconnus

comme tels. Il serait bénéfique pour les Canadiens

de mieux intégrer les soins a domicile aux autres services
de santé, surtout aux soins hospitaliers et aux soins
primaires, et de garantir que les aidants familiaux continuent
de recevoir le soutien voulu a mesure que les besoins de
leurs ainés évoluent. Ce rapport donne plusieurs exemples,
provenant du Canada et d’ailleurs dans le monde, qui
pourraient étre adaptés partout au pays.

Pour conclure, tous les débats constructifs sur les besoins
de soins a domicile des ainés devraient comprendre

des débats sur le vieillissement, ainsi que sur nos valeurs,
nos responsabilités et nos attentes, a la fois en tant que
société et en tant qu'individus. Beaucoup de discussions
de ce genre ont eu lieu tout au long de 1'élaboration

de ce rapport, qui s’appuie sur les conclusions et sur les
expériences concretes des contributeurs chargés de
s'occuper de personnes agées de leur famille et responsables
de traiter en leur nom avec les professionnels des soins

de santé, les hopitaux et les organismes de soins a domicile.
Pour beaucoup de lecteurs, ces renseignements prendront
certainement une connotation personnelle. Le vieillissement
en santé est une question qui nous concerne tous.

Cordialement,

Dt Jack Kitts
Président, Conseil canadien de la santé



Introduction

Au Canada, la plupart des ainés vivent

a domicile et aimeralent continuer

de le faire le plus longtemps possible.
Beaucoup d'entre eux y parviennent sans
soutien, mais un nombre grandissant

a besoin de services a domicile et de
I'appui d'aidants familiaux pour se livrer
a leurs activités quotidiennes et prendre
soln de leur santé”.
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Dans ce rapport, nous examinons les questions et les enjeux
des soins a domicile pour les ainés et leurs aidants au Canada,
ainsi que les possibilités d’améliorer et d’intégrer les services
dont ils ont besoin pour bien veillir a domicile.

Nous considérons tout d’abord les types de clients qui
recoivent des soins a domicile, les services dont ils bénéficient
et le niveau de leurs besoins. Nous analysons ensuite les
caractéristiques des aidants familiaux, dont le nombre d’heures
qu’ils consacrent aux soins ainsi que l'intensité de leur
détresse. Nous constatons tout particulierement que beaucoup
d’ainés aux besoins de santé complexes et multiples regoivent
un nombre limité d’heures de soins, la conséquence étant que
leurs aidants familiaux — dont beaucoup sont eux-mémes des
ainés — se trouvent poussés au-dela de leurs capacités et
disent étre en grande détresse.

Nous examinons aussi des questions systémiques comme
I'importance d’intégrer les soins a domicile aux soins
hospitaliers et aux soins primaires, et les défis auxquels se
trouve confronté le secteur des soins a domicile, notamment
pour le recrutement et la rétention des préposés aux services
de soutien a la personne. Nous discutons le rapport colt-
efficacité des soins a domicile comparativement aux soins en
milieu hospitalier et dans les établissements de soins de longue
durée, et nous constatons (que beaucoup d’ainés...) et que le
Canada consacre beaucoup plus de fonds publics aux
établissements de soins a long terme qu’aux soins a domicile
et aux soins communautaires. Nous considérons les situations
dans d’autres pays qui dépensent proportionnellement

plus en soins a domicile et qui ont des stratégies pour aider les
ainés a rester plus longtemps chez eux, avec une meilleure
qualité de vie.

Tout au long de ce rapport, nous présentons des pratiques
novatrices qui donnent des exemples de politiques et de
programmes efficaces de soins a domicile et qui montrent des
moyens d’intégrer les soins a domicile aux autres services et
secteurs de la santé. Ces pratiques proposent des outils et des
idées que les gouvernements et les systemes de santé, partout
au Canada, pourraient adapter.

Beaucoup dalnés

Le contexte des soins a domicile

Le secteur des soins a domicile présente bien des facettes. Il
comprend les soins donnés a un patient apres sa sortie de
I’hopital, ou a une personne mourante, ainsi qu’aux ainés
vulnérables pour les aider a vivre en autonomie a domicile et
pour gérer leurs maladies chroniques, leurs incapacités ou
leurs troubles de santé mentale®. Les soins & domicile sont
aussi liés aux services de soutien communautaire — comme la
livraison des repas, I'entretien ménager et les transports — pour
lesquels les clients doivent souvent payer des frais
supplémentaires.

L'Association canadienne de soins et services a domicile
donne cette définition de ces soins : « gamme de services
fournis au domicile ou dans la collectivité qui englobent la
promotion de la santé, I’enseignement, 'intervention curative,
des soins de fin de vie, la réadaptation, le soutien et I'entretien
ménager, I'adaptation et I'intégration sociales ainsi que du
soutien pour I'aidant naturel (familial) »°. Certes, les provinces
et les territoires incluent de plus en plus de nombreux aspects
de cette définition a leurs politiques, mais il reste encore
beaucoup de progres a faire pour que les programmes
existants de soins a domicile au Canada refletent pleinement
cette vision.

Les soins a domicile, définis comme des « services
complémentaires de santé », ne sont pas assurés en vertu de
la Loi canadienne sur la santé®. Chaque province et territoire
gére ses propres programmes et services publics de sante, qui
varient en matiere de couverture, de criteres d’admissibilité et
de schémas de financement. Beaucoup de provinces et
territoires sous-traitent une partie de leurs services de soins a
domicile a des organismes prives.

aux besoins de santé complexes
et multiples recoivent un nombre limité

d’heures de soins



Un des défis en discutant des soins a domicile est

le manque de cohérence dans la fagon dont on utilise
la terminologie. Nous avons opté pour les définitions
suivantes dans ce rapport :

Soins a domicile - Soins a domicile publiquement
financés et gérés.

Ainés - Personnes agées de 65 ans et plus.

Clients ou bénéficiaires de soins — Personnes qui
regoivent des soins a domicile.

Aidants — Membres de la famille, amis et autres
personnes qui prodiguent gratuitement des soins.

Fournisseurs — Tout professionnel ou travailleur qui
prodigue contre rémunération des services de soins a
domicile.

Préposés aux services de soutien a la personne -
Tout travailleur non réglementé qui apporte un soutien
aux soins personnels comme le bain, I'utilisation des
toilettes et les activités ménageres. Les préposés aux
services de soutien a la personne travaillent a domicile,
dans les établissements de soins de longue durée et
dans les hopitaux. Ils sont désignés par des noms
différents, comme aides de maintien a domicile ou aides
au soutien a domicile.

Soins de longue durée — Soins regus dans un
établissement comme une maison de soins infirmiers.

Soins continus — Terme général utilisé pour regrouper
les soins a domicile, l'aide a la vie autonome et les soins
en établissement de longue durée quand ces secteurs ne
sont pas clairement séparés, mais pergus comme faisant
partie d'un continuum.

Résidences-services — Type d'hébergement qui
comporte des services de soutien comme 1'entretien
meénager, les repas communautaires et, dans certains
cas, une aide personnelle aux soins pour les ainés qui en
ont un besoin quotidien.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Soutien communautaire (ou services de soutien
communautaire) — Services prodigués dans la
communauté, ou par le biais de la communauté, comme
les transports, les emplettes, les travaux ménagers et
I'entretien extérieur.

Ainés vulnérables — Personnes qui ont certaines
difficultés a vivre en autonomie en raison de limitations
de santé et qui peuvent risquer d’autres complications
de santé ou handicaps. On utilise souvent 1'expression
« ainés » fragiles pour décrire cette population, mais la
fragilité est considérée comme un état précédant le
handicapi. Comme beaucoup d’ainés qui regoivent des
services de soins a domicile sont déja handicapés, nous
avons préféré parler d'ainés « vulnérables » dans notre
rapport, pour ce groupe.

Patients ayant d’autres niveaux de soins (ANS) —
Patients qui n’ont plus besoin de soins médicaux
intensifs, mais qui continuent d’'avoir besoin de soins
réduits, étant dans I'impossibilité de vivre en autonomie.
Ces patients doivent rester hospitalisés en attendant
d’étre hébergés dans un autre établissement

(par exemple dans un hépital de réadaptation ou un
établissement de soins de longue durée), ou d’obtenir

la mise en place de services de soutien a domicile.

AIVQ - Activités instrumentales de la vie quotidienne,
comme le nettoyage, la cuisine, les achats d’épicerie et
I'entretien de la maison.

AVQ - Activités de la vie quotidienne, comme le bain,
I'utilisation des toilettes, la prise des repas.

i. G. Abellan Van Kan, Y. Rolland, H. Bergman, J.E. Morley, S.B.
Kritchevsky, et B. Vellas. The LA.N.A. task force on frailty
assessment of older people in clinical practice. The Journal of
Nutrition, Health and Aging. 2008. 12(1), 29-37.
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Les gouvernements canadiens ont beaucoup étendu leurs
programmes de soins de santé au cours des 10 dernieres
années et le nombre de bénéficiaires de soins a domicile a
augmenté de 51 % au pays®. L'importance accrue accordée
aux soins a domicile résulte de divers facteurs, dont beaucoup
sont liés aux préoccupations qu’ont les gouvernements
d’optimiser leurs dépenses et de mieux utiliser les ressources
de soins de santé. Certaines recherches montrent que, quand
les clients n’ont pas de grands besoins, les soins a domicile
peuvent étre moins colteux que les soins en établissement de
longue durée’.

Un facteur majeur contribue a la demande grandissante de
soins a domicile et a leur financement par les deniers publics, a
savoir le nombre important de lits d’hdpitaux occupés par des
patients qui n’ont plus besoin de soins médicaux intensifs,
mais qui ont encore besoin de soins réduits, car ils ne peuvent
pas vivre de maniere autonome. Ce facteur a des
répercussions non seulement sur les budgets des hopitaux,
mais sur la capacité qu’ont ces établissements de faire de
nouvelles admissions. Ces patients, en « Autres niveaux de
soins » (ANS), doivent rester hospitalisés en attendant d’étre
placés dans un établissement de soins plus approprié (par
exemple, hopital de réadaptation ou établissement de soins de
longue durée), ou de rentrer chez eux une fois que des services
de soutien auront été mis en place, si possible. Beaucoup de
patients d’ANS qui attendent ainsi un placement dans un
établissement de soins de longue durée pourraient retourner
chez eux s'ils bénéficiaient du soutien voulu”. Actuellement, les
hdpitaux travaillent en collaboration avec leurs partenaires
communautaires afin d’organiser des services de soins a
domicile pour ces patients.

La plupart des ainés

De plus, dans le cadre de leurs engagements en vertu des
accords sur la santé, les provinces et les territoires font des
efforts ciblés afin d’accroitre les soins actifs de courte durée
pour les patients qui sortent de I'hdpital et pour les personnes
atteintes de maladies mentales, ainsi que les soins a domicile
pour les personnes en fin de vie (voir Engagements des
gouvernements dans le cadre des accords sur la santé, p. 7).
Dans son Rapport de progrés 2012 (paru en juin 2012), le
Conseil canadien de la santé s’est penché sur ces efforts.

Malgré ces efforts considérables, nos analyses montrent que
beaucoup d’ainés aux problemes de santé complexes ne
recoivent pas les soins a domicile dont ils ont besoin. Nos
données portent sur les ainés qui regoivent des soins a
domicile; il n’existe pas de statistiques sur les ainés qui ont
besoin de tels soins, mais n’en bénéficient pas. Nous avons
tenté d’identifier une partie de cette population invisible en
analysant les chiffres sur les ainés qui ont fait une chute et qui
n’ont pas 'appui de soins a domicile. (Voir Les chutes sont-
elles indicatrices de besoins non comblés?, page 20.)

Point de mire sur les ainés

Bien que les soins a domicile visent les personnes de tous
ages (voir Qui d’autre a besoin de soins a domicile? page 9),
plus de 75 % des clients de soins a domicile dans les cing
régions que nous avons étudiées étaient des ainés.

Au Canada, la plupart des ainés (93 %) vivent a domicile et
veulent continuer de le faire aussi longtemps possible’.

’une des définitions d’un vieillissement réussi est de pouvoir
bien s’adapter aux changements qui accompagnent cette
période de la vie®. Bien que la plupart des ainés puissent

le faire sans soutien, un nombre grandissant d’entre eux ont
besoin d’aidants familiaux et de services a domicile pour
rester chez eux.
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Le pourcentage des ainés est en hausse au Canada, surtout
celui des personnes agées de 85 ans et plus. Un pourcentage
important (41 %) des ainés canadiens sont atteints d’au moins
deux maladies chroniques?® sélectionnées comme le diabéte,
les troubles respiratoires, les maladies du coeur et la
dépression®. De plus, chez beaucoup, il y a réduction des
facultés physiques ou cognitives'. La détérioration de la santé
peut entrainer des incapacités et rendre difficiles les activités
quotidiennes essentielles. Les ainés peuvent aussi étre isolés,
ce qui peut contribuer a un déclin de la santé et du bien-étre.
C’est pourquoi les ainés peuvent avoir besoin de services a
domicile pour les aider a gérer leur vie quotidienne et pour
éviter ou retarder leur placement en établissement de soins de
longue durée.

Une aide a la vie autonome est une autre option pour les ainés
qui ont besoin d’un soutien dans leurs activités quotidiennes,
mais pas des soins complets donnés en établissements de
longue durée. En général, I’établissements d’aide a la vie
offrent un hébergement en résidence, ainsi que des services
comme |'entretien ménager, les repas communautaires, les
programmes récréatifs, un systeme d’intervention d’urgence
24 heures sur 24, et dans certains cas une aide personnelle
aux ainés qui sont relativement autonomes, mais qui ont
besoin d’aide dans la vie quotidienne™®.

Il n’existe pas de solution unique : le choix pour les ainés
vulnérables et leur famille entre les soins a domicile, I'aide a la
vie autonome ou un placement en établissement de soins de
longue durée ne dépend pas uniqguement de I'état de santé,
mais aussi des finances personnelles, des valeurs culturelles et
de la capacité qu’a la famille de contribuer aux soins. Le rble
des aidants familiaux s’avere crucial, car les soins a domicile
sont congus pour compléter leur soutien®.

a. En regle générale, les rapports du Conseil canadien de la santé se concentrent sur
sept maladies chroniques a forte prévalence et ayant des répercussions importantes :
I'arthrite, le cancer, la broncho-pneumopathie chronique obstructive, les maladies du
ceeur, I'hypertension artérielle et les troubles de I'humeur, dont la dépression.

Dans une enquéte sur les soins de santé réalisée en 2007,
pres de 80 % des Canadiens ont dit étre en faveur de plus
nombreux programmes de soins a domicile et de soins
communautaires'’. Cet intérét du public se traduit dans les
stratégies émergentes de « vieillissement a domicile », dans les
programmes politiques des récentes élections fédérales et
provinciales, et dans le nombre grandissant d’articles et
reportages faits par les médias sur les ainés et les soins a
domicile.

Toutefois, bien que I'importance des soins a domicile soit
clairement établie, il 'y a pas de consensus quant a la forme
que devraient prendre ces soins pour les ainés au Canada -
pas de vision partagée, pas de principes communs, pas de
normes collectives. Il existe donc des écarts considérables
dans les soins a domicile un peu partout au pays, surtout
relativement aux types de services publics offerts et au nombre
d’heures de soins autorisées.

De plus en plus de recherches montrent que, quand les soins a
domicile sont bien gérés et bien intégrés au systeme de santé,

ils peuvent améliorer la santé et le bien-étre de nombreux ainés
et de leur famille, tout en réduisant les colts des soins dans les
hopitaux et les établissements de soins de longue durée™ 2.

Nous étudions de plus prés des exemples d’intégration et
d’autres questions systémiques par la suite dans ce rapport.
Mais dans la partie suivante, nous présentons tout d’abord
notre analyse des données récentes qui montre la dimension
humaine des soins a domicile aux ainés : qui sont ces ainés,
pourquoi ont-ils besoin de soins, de combien d’heures de
soutien public bénéficient-ils, et quelles sont les répercussions
sur les aidants familiaux, dont beaucoup sont eux-mémes des
ainés?



Les ainés ne sont pas les seuls a avoir besoin de services
de soins a domicile. Beaucoup d’autres Canadiens de
moins de 65 ans ont eux aussi des difficultés a accéder a
des services de soins a domicile de haute qualité, dont
des enfants, des jeunes, des Autochtones, des gens
atteints de handicaps, de maladies chroniques graves, ou
de troubles mentaux.

Les sources des renseignements sur ces populations sont
entre autres les suivantes :

Soins et services a domicile pour les enfants ayant des
besoins spéciaux : Analyse environnementale dans les
provinces et territoires canadiens, publication de
I"Association canadienne de soins et services a domicile.
Santé Canada, Evaluation sommative du Programme

de soins a domicile et en milieu communautaire des
Premiéres nations" ;

Pensée, Corps, Esprit : Pratiques prometteuses dans

le domaine des soins a domicile et en milieu
communautaire aux Premiéeres nations et aux Inuits,
publication de I’Association canadienne de soins

et services a domicile".

Il existe aussi des différences d’acces aux services de
soins a domicile entre les communautés urbaines et les
communauteés rurales. L' Association canadienne de soins
et services a domicile consacre deux rapports aux soins a
domicile : La prestation des soins et services a domicile
dans les régions rurales et éloignées au Canada" et Un
examen des possibilités pour la prestation des soins et
services a domicile dans les régions rurales, éloignées et
nordiques du Canada".

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

i. Association canadienne de soins et services a domicile, Soins et
services a domicile pour les enfants ayant des besoins spéciaux :
Analyse environnementale dans les provinces et territoires
canadiens. 2006. Mississauga, ON : ACSSD.

ii. Santé Canada. Evaluation sommative du Programme de soins &
domicile et en milieu communautaire des Premiéres nations. 2010.
Ottawa, ON : Santé Canada.

iii. Association canadienne de soins et services a domicile, Pensée,
corps, esprit : pratiques prometteuses dans le domaine des soins a
domicile et en milieu communautaire aux Premiéres nations et aux
Inuits. 2010. Mississauga, ON : ACSSD.

iv. Association canadienne de soins et services a domicile. La
prestation de services de soins a domicile au Canada, dans les
régions rurales et les régions éloignées. 2006. Mississauga, ON :
ACSSD.

v. Association canadienne de soins et services a domicile, Un
examen des possibilités pour la prestation des soins et services a
domicile dans les régions rurales, éloignées et nordiques du
Canada. 2008. Mississauga, ON : ACSSD.
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Soins a domicile et ainés:
Un apercu canadien




Nous avons demandé des analyses des données sur les ainés
(65 ans et plus) qui bénéficient de services publics de soins

a domicile au Canada et dont les besoins ont été évalués

en fonction du Resident Assessment Instrument - Home Care
(RAI-HQC). Cette codification normalisée est utilisée par les
professionnels de la santé pour évaluer les forces, les
préférences et les besoins des clients de soins de santé afin de
leur préparer un plan de soins et de leur allouer des services.

Les analyses présentées dans notre rapport s’appuient sur les
données RAI-HC disponibles de cing régions sélectionnées qui
ont adopté la codification RAI-HC pour leurs programmes de
soins a domicile : Yukon; Northern Health Authority en
Colombie-Britannique; Winnipeg Regional Health Authority au
Manitoba; Ontario et Nouvelle-Ecosse. Nous nous sommes
servis des données de 2010 pour le Yukon; la Northern Health
Authority en Colombie-Britannique et I'Ontario ainsi que des
données de 2007 pour la Winnipeg Regional Health Authority
et la Nouvelle-Ecosse, car ces données étaient les plus
récentes données valides disponibles lors de la rédaction de
notre rapport (voir Sources des données, page 62).

Tous les ainés évalués selon la codification RAI-HC sont
considérés comme des clients de soins continus a long terme,
ce qui signifie qu’ils recoivent (ou sont censés recevoir) des
services durant au moins 60 jours.

Profil des ainés qui recoivent des soins a domicile

Dans les cing régions de notre échantillon, plus de 60 % des ainés qui
regoivent des soins a domicile sont des femmes, et plus de 70 % sont
ageés de plus de 75 ans. Dans la plupart des régions, 20 % des ainés
ou plus sont atteints d’Alzheimer ou d’autres formes de démence.

Caractéristiques (%) Yukon (n=145)

Femmes 62,8 63,1
65-74 ans 27,6 16,6
75-84 ans 50,3 44,8
85+ ans 221 38,6
Hommes (Mariés) 44,4 46,1
Femmes (Mariés) 22,0 17,9
Globalement (Mariés) 30,3 28,3
Autochtones 12,4 8,9
Alzheimer/Autres formes de démence 12,4 32,7
Défaillance cardiaque 14,5 21,2
Emphyséme/MPOC 22,1 20,5
Diabete 31,7 27,2
Cancer 15,2 9,1
Accident vasculaire cérébral 16,6 21,7
Tout trouble psychiatrique 9,0 18,4

Remarque : NHA C.-B. : Northern Health Authority en Colombie-Britannique.
WRHA : Winnipeg Regional Health Authority

NHA C.-B.; (n=1 356)
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Les données de ce rapport ne sont pas censées étre
représentatives de tout le Canada. Cependant, elles donnent
un apercu de la maniere dont les soins a domicile varient
dans les différentes régions du pays, tout en fournissant

des renseignements sur les tendances similaires dans les
régions étudiées.

Facteurs démographiques : Qui utilise les services

de soins a domicile?

Dans les cing régions que nous avons examinées, la majorité
des clients de soins a domicile étaient des femmes. Environ

40 % des clients de soins & domicile avaient plus de 85 ans,
mais au Yukon une population Iégerement plus jeune d’ainés
utilise les soins a domicile, 20 % d’entre eux environ ayant plus
de 85 ans (voir Figure 1).

Approximativement un tiers des clients de soins a domicile

de notre échantillon sont mariés. Cependant, on constate

de fortes disparités au niveau de la situation matrimoniale :
environ la moitié des hommes sont mariés, comparativement
a moins d’un quart des femmes. Les ainés qui sont mariés
peuvent étre avantagés, car I'aidant principal est le plus souvent
le conjoint, bien que celui-ci puisse se trouver lui aussi en

état de vulnérabilité. Les ainés célibataires ou veufs comptent
généralement sur d’autres aidants familiaux, habituellement sur
un enfant adulte. Quand des ainés vulnérables n’ont pas
suffisamment de soutien de leurs aidants familiaux, ou ne

Nouvelle-Ecosse (n=

WRHA (n=8 344) Ontario (n=125 724)

70,2 66,9 713
16,5 18,0 19,6
43,0 41,4 41,0
40,5 40,6 39,4
55,3 62,4 50,5
20,9 25,9 21,7
31,2 38,0 29,9

1,8 0,7 0,4
19,4 227 24,2
16,0 12,9 14,9
18,2 17,2 21,0
20,9 26,4 27,3
12,3 13,7 14,7
18,2 18,4 17,8
12,9 12,7 10,5

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour le Yukon, la Northern Health Authority
en Colombie-Britannique, et I'Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse et
la Winnipeg Regional Health Authority).
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Explication de la notation MAPLe




% des clients par résultats MAPLe

peuvent pas en avoir du tout, il peut étre difficile d’éviter ou

de retarder leur placement en établissement de soins de longue
durée’. Dans les quatre provinces que nous avons étudiées, de
2 a3 % seulement des ainés de notre échantillon qui
recevaient des soins a domicile n’avaient pas d’aidant familial.
Au Yukon, pres de 10 % des clients de soins a domicile n’ont
pas 'appui d’un aidant.

Une petite partie (de 1 a 4 % environ) des clients de soins

a domicile dans toutes les régions de notre échantillon

ont dit qu’ils devaient faire des choix financierement entre la
nourriture, le chauffage, les médicaments, les frais médicaux
personnels et les soins a domicile.

De nombreux ainés bénéficiaires de soins a domicile

sont atteints de maladies chroniques

Bon nombre des ainés de notre échantillon sont atteints

d’une ou plusieurs des maladies suivantes : diabéte, Alzheimer
ou autre démence, accident vasculaire cérébral, défaillance
cardiaque, emphyseme ou maladie pulmonaire obstructive
chronique (MPOC), cancer ou troubles psychiatriques. Bien
que la codification RAI-HC inclue d’autres diagnostics, ceux-ci
sont fortement prévalents et ont des répercussions notables
sur la qualité de vie, 'autonomie, les dépenses de santé et
I’espérance de vie.

FIGURE 2

Niveau de besoins des clients pour les soins a domicile

Environ un tiers des clients qui regoivent des soins a domicile ont de
grands ou de trés grands besoins.

80

60

40

20

Yukon NHA C.-B.

Remarque : Les résultats MAPLe indiquent le niveau des besoins et la complexité (voir
la page opposée pour une description des niveaux MAPLe). Les différences régionales
sont significatives a p<0.0001. Les colonnes peuvent ne pas équivaloire a 100 %

en raison de I'arrondissement. NHA C.-B. : Northern Health Authority en Colombie-
Britannique; WHRA = Winnipeg Regional Health Authority.

WRHA

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Il est important de souligner qu’au moins 20 % des ainés qui
recoivent des soins a domicile dans quatre des régions que
nous avons étudiées sont atteints de démence (le pourcentage
est plus faible au Yukon, probablement parce que les ainés y
sont plus jeunes, comme indiqué précédemment). Les
personnes atteintes de démence ont souvent besoin de soins
plus intensifs en raison de leurs problemes de mémoire et de
prises de décisions. Les études montrent que ces déficits
cognitifs sont liés & des comportements agressifs'. Lors de
nos analyses, nous avons aussi constaté que les troubles
cognitifs étaient rattachés a des problemes de comportement;
de 6 a 15 % des ainés de notre échantillon de bénéficiaires de
soins a domicile avaient des comportements agressifs. Dans
ces cas, il peut étre difficile a la fois pour les aidants familiaux,
les travailleurs en soins a domicile et pour les fournisseurs de
services formels de faire leur travail de soutien, surtout s’ils
n’ont pas été formés aux situations de comportements agressifs.

Prés d’un tiers des clients de soins a domicile

ont de grands besoins

Les données RAI-HC fournissent aussi des renseignements
sur le niveau de besoins des clients, par le biais du systeme
de notation MAPLe (voir Explication de la notation MAPLe,
page 12.) Cet outil évalue des facteurs comme le niveau

de limitations physiques, de déficits cognitifs et de problemes
comportementaux. Il aide les professionnels des soins de

M Faible Grand
W Léger M Tres grand
Modéré

Nouvelle-Ecosse

Ontario

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour le Yukon, la Northern Health Authority
en Colombie-Britannique, et I'Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse
et la Winnipeg Regional Health Authority).
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santé a déterminer la priorité des besoins des clients, puis a
allouer adéquatement les ressources de soins a domicile et les
placements en établissement de soins de longue durée'®.

Selon le systeme de notation MAPLe, plus de 30 % des clients
dans chacune des régions étudiées avaient de grands besoins
ou de tres grands besoins (voir Figure 2). Les ainés ainsi notés
ont des problémes de santé complexes, comme des difficultés
de comportement ou des handicaps physiques, accompagnés
de déficits cognitifs. Leurs aidants familiaux ont les plus hauts
risques d’épuisement et ces ainés risquent donc fortement d’étre
placés dans des établissements de soins de longue durée

si eux et leur famille ne regoivent pas le soutien nécessaire.

Nos analyses montrent que des besoins accrus de soins
n’entrainent pas toujours par un niveau accru de soins a domicile.
Les ainés qui ont de grands besoins recoivent au mieux
quelques heures de soins de plus par semaine que ceux qui ont
des besoins modérés. Dans certaines régions, les heures de
soins n"augmentent pas du tout. En raison de contraintes
financieres, certaines provinces et certains territoires imposent
un plafond au nombre d’heures ou aux dépenses en soins a
domicile, le maximum étant équivalent au colt d’un lit dans un
établissement de soins de longue durée®. Comme nous le
montrerons dans la prochaine partie de notre rapport, ce facteur
est cause de stress important chez beaucoup d’aidants.

La douleur, la dépression et les chutes sont des
problémes courants
Les analyses RAI-HC montrent aussi les points suivants :

Plus de la moitié des clients dans chacune des régions
étudiées souffrent de douleurs, et environ 15 % souffrent de
douleurs aigués.

Au moins 30 % des clients dans chacune des régions a besoin
d’un plan de soins pour la dépression. Beaucoup d’ainés
prennent des antidépresseurs (de 17 a 30 %) ou des
somniferes (hypnotiques) (de 8 a 19 %), qui peuvent accentuer
leurs risques de chute.

De 16 a 19 % des clients ont fait une chute dans les 90 jours
précédant leur évaluation, tandis que de 9 a 24 % en ont fait
deux ou plusieurs.

Dans les 90 jours précédant leur évaluation, de 10 a 20 % des
clients de soins a domicile se sont rendus aux urgences dans
un hopital et au moins un quart des clients dans chacune des
cing régions examinées ont été hospitalisés.

Les défis de la vie quotidienne

Les analyses des évaluations RAI-HC montrent que de 95 a 98 %
des clients de soins a domicile ont certaines difficultés

a faire des activités comme le nettoyage, la cuisine, les achats
de provisions, I'entretien ménager (appelées activites
instrumentales de la vie quotidienne, ou AIVQ). Un nombre
considérable de clients (de 23 a 41 %) ont besoin d’aide pour
des activités fondamentales comme se laver, manger, aller aux
toilettes (appelées activités de la vie quotidienne, ou AVQ).

Ce que font les fournisseurs de soins formels a domicile -
et ce qu’ils ne font pas

Quand une personne est recommandée pour des soins a
domicile, un gestionnaire de cas organise généralement une
rencontre avec elle, et bien souvent avec I'aidant familial, pour
faire une évaluation. Une fois que I’évaluation a montré que
cette personne a besoin de soins a domicile, le gestionnaire de
cas coordonne les soins et autorise tous les autres services a
domicile requis par elle. Le gestionnaire de cas continue de
surveiller le niveau des besoins et peut apporter des
changements au plan de soins, le cas échéant.

Toutes les provinces et tous les territoires peuvent fournir les
services d’un préposé au soutien a la personne ou d’une
infirmiere, selon les besoins. Le préposé aux services de
soutien a la personne aide le client dans ses besoins
quotidiens fondamentaux (par exemple bain et toilettes) et peut
aussi I'aider dans un nombre limité d’activités plus générales
(par exemple, lessive). Une infirmiere peut dispenser des soins
cliniques, par exemple changer les pansements d’une blessure
ou suivre I'état de santé du client. Selon I'instance et selon les
besoins du client, les équipes de soins a domicile peuvent
aussi inclure des ergothérapeutes, des physiothérapeutes, des
pharmaciens, des infirmiéres praticiennes, des travailleurs
sociaux, des diététistes et des médecins®.

Un nombre considérable

de clients (de 23 a 41 %) ont besoin d’aide
pour des activités fondamentales

comme se laver, manger, aller aux toilettes



% de répondants qui ont regu des services dans les sept jours précédents

La prise en charge par les fonds publics de I’équipement, des
fournitures et des médicaments des clients de soins a domicile
varie selon les instances. Il en est de méme pour le financement
public des services de soutien communautaire comme
I’entretien ménager, la préparation ou la livraison des repas

et I'aide aux emplettes®.

Dans chacune des cing régions, les données RAI-HC montrent
que la majorité des services de soins a domicile (de 50 a 69 %)
pour les clients qui ont besoin de soins a plus long terme sont
fournis par des préposés aux services de soutien a la personne
(voir Figure 3). Cependant, les fonctions et les services de ces
préposés peuvent étre limités par les lois, les politiques de
leurs employeurs, ou leur formation et leurs compétences
personnelles’®.

Bien que de 15 a 24 % des ainés de notre échantillon regoivent
des services de suivi par des infirmieres, un plus petit
pourcentage recoit d’autres types de soins médicaux. Ainsi,
moins de 15 % des clients dans chacune des cing régions
recoivent des soins des blessures, tandis que moins de 12 %
bénéficient d’'une oxygénothérapie. Chacune des autres
thérapies médicales (chimiothérapie, dialyse, appareil
respiratoire) sont fournies @ moins de 2 % des clients.

FIGURE 3

Types de services assurés par le soutien a domicile

Les préposés aux services de soutien a la personne assurent au moins
la moitié de tous les soins a domicile aux ainés de notre échantillon.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Seule une petite partie des clients de soins a domicile de notre
échantillon recoivent des services de réadaptation, soit environ
10 % en Ontario et beaucoup moins dans les autres régions
étudiées. Bien que la disponibilité des physiothérapeutes et
des ergothérapeutes varie grandement selon les régions, la
faible participation de ces professionnels dans les cing régions
est source de préoccupations, vu la prévalence des chutes et
les difficultés avec les activités fondamentales et
instrumentales de la vie quotidienne (AVQ et AIVQ) chez les
ainés. L'Association canadienne de soins et services a domicile
a analysé récemment les recherches sur les répercussions
positives des services de réadaptation et a souligné
importance de ces services dans le cadre des soins a
domicile".

Les autres services sont encore plus limités. Tres peu de
clients bénéficient de services d’orthophonie (par exemple a la
suite d’un accident vasculaire cérébral) ou regoivent des visites
de travailleurs sociaux (sauf au Yukon). On ne dispose
d’aucune donnée sur les services de professionnels comme les
pharmaciens qui contribuent a la gestion des médicaments, ou
les diététistes qui recommandent des régimes alimentaires en
fonction de la maladie.

M Infirmiéres visiteuses M Travailleurs sociaux
Surveillance d’infirmiere M Physiothérapie
Soins des blessures B Ergothérapie

Types de services
B Préposés aux services
de soutien a la personne

100

90

80

69

70 66

60 55

51

24 24 23

12 12 11

Yukon NHA C.-B.

Remarque : Dans I'évaluation RAI-HC, les services de soutien sont divisés entre les
aides sanitaires et les services d’aide familiale qui ont été regroupées ici pour former la
catégorie des préposés aux services de soutien a la personne. NHA C.-B. : Northern
Health Authority en Colombie-Britannique. WRHA : Winnipeg Regional Health Authority

WRHA

Ontario Nouvelle-Ecosse

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour le Yukon, la Northern Health Authority
en Colombie-Britannique, et I'Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse et
la Winnipeg Regional Health Authority).
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Soins sécuritaires Quand un ainé rentre chez lui,
aprés une hospitalisation, sa famille et ses fournisseurs
de soins peuvent se demander avec inquiétude s'il
pourra étre soigné en toute sécurité a domicile. Les
soins sécuritaires a la maison ne couvrent pas
uniquement ceux qui ont des répercussions sur le
client, mais aussi ceux qui ont des effets sur la famille,
l'aidant et le fournisseur de soins a domicile.

L'Institut canadien pour la sécurité des patients (ICSP)
ajoué un role de pionnier dans 1'étude de la sécurité
des soins a domicile en publiant une trousse d’outils
pour la gestion des médicaments' ainsi qu’'un rapport
sur les questions de sécurité a domicile" y compris
celles qui sont liées aux circonstances physiques,
émotionnelles, sociales et fonctionnelles du client et de
sa famille. Les problémes courants de sécurité
comprennent les difficultés de suivre les reglements de
soins de santé a domicile ainsi que les obstacles de
communication, de transition et de compétence liés
aux ressources humaines". L'ICSP a commandité une
étude plus détaillée sur la sécurité des soins a domicile,
qui paraitra en 2013. patientsafetyinstitute.ca

Agrément des organismes de soins a domicile
Agrément Canada procede a un examen externe par les
pairs de la qualité des services dans les organismes de
services de santé, en fonction de normes probantes
élaborées par lui. Agrément Canada a publié des
normes sur les services de soins a domicile et de
soutien a domicile, ainsi que des normes plus générales
sur la gestion des médicaments, la prévention et le
contrdle des infections, la gouvernance, et de la
direction™ . Agrément Canada accrédite les
organismes indépendants de soins et de soutien a
domicile qui sont des entités autonomes ainsi que les
services de soins et de soutien a domicile qui font
partie des systemes régionaux. accreditation.ca

Indicateurs de la qualité des soins a domicile en
Ontario En vertu de la Loi sur I'excellence des soins
pour tous, Qualité des services de santé Ontario a pour
mandat d’élaborer des projets d’amélioration de la
qualité pour les fournisseurs de soins communautaires.
Cet organisme fait publiquement rapport sur des
indicateurs spécifiques, en fonction des données
d’'évaluation RAI-HC, dans les centres d'acces aux
soins communautaires en Ontario’. ohgc.ca

i. L'Institut pour I'utilisation sécuritaire des médicaments du
Canada, Les Infirmiéres de I'Ordre de Victoria, Institut canadien
pour la sécurité des patients, Le bilan comparatif des médicaments
en soins a domicile : Trousse de départ. 2011. Edmonton, AB :
Soins de santé plus sécuritaires maintenant!

ii. A. Lang et N. Edwards, Safety in home care: Broadening the
patient safety agenda to include home care services. 2006. Ottawa,
ON : LInstitut canadien pour la sécurité des patients.

iii. Agrément Canada. Agrément Canada : A propos de nous. Le 26
mars 2012; consultable a : http://www.accreditation.ca/about-us/

iv. Agrément Canada, Programme Qmentum : Normes, dans
Services de soins a domicile. 2010. Ottawa, ON : Agrément Canada.

v. Qualité des services Ontario. A propos du site. 2011. Consulté le
10 avril 2012 a : http://www.ohqgc.ca/en/index.html.



Les hopitaux sont la principale source de
recommandations pour les soins a domicile

Dans toutes les régions que nous avons étudiées, entre un
tiers et la moitié (de 36 a 52 %) des ainés ont étée
recommandés pour des soins a domicile par un hdpital, ce qui
montre que les services publics de soins a domicile sont
probablement intervenus apres un probleme de santé. Les
données de I’'Ontario fournissent des renseignements détaillés
sur les manieres dont les clients sont recommandés pour des
soins a domicile (voir Figure 4).

L'un des facteurs de recommandations pour des soins a
domicile est ce qu’on appelle les Autres niveaux de soins
(ANS), qui posent des défis considérables a de nombreux
hdpitaux au Canada. Chaque jour, en moyenne, 5 200 lits
d’hépitaux sont occupés par des patients qui n’ont plus besoin
de soins médicaux intensifs, mais qui requierent encore
certains soins parce qu’ils ne peuvent pas vivre de maniere
autonome'®. La majorité (85 %) de ces patients d’ANS sont
des ainés; plus d’un tiers (35 %) sont agés de 85 ans ou plus'.
Ces patients restent hospitalisés parfois plusieurs semaines,
voire plusieurs mois, en attendant d’étre placés dans un autre
établissement (par exemple, un hépital de réadaptation ou un
établissement de soins de longue durée), ou d’obtenir des
services de soins a domicile'®. La continuation de

FIGURE 4

Sources de recommandations pour soins a domicile en Ontario
En Ontario, plus de la moitié des clients qui regcoivent des soins a
domicile sont recommandés par des hopitaux.

Demandes personnelles 3 %

Services sociaux communautaires 3 %

Etablissements de soins
de longue durée 5 %

Autres personnes 10 %

Centres d’accés aux soins
communautaires (CASC) 12 %

Médecins 13 %

Remarque : Source de recommandations pour les personnes admises a des soins
a domicile, inscriptions aux CASC de I'Ontario uniquement (n =153 152 personnes
et 176 083 recommandations) (2007). Des cing instances qui composent notre
échantillon de données, seule la province de I’'Ontario dispose de renseignements
sur les sources de recommandations.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

I’hospitalisation peut avoir des effets néfastes sur les ainés,
entrainant une détérioration accrue de leur état de santé®®. Les
programmes transitoires de soins de rétablissement peuvent
aider les patients a retrouver une certaine mobilité et
fonctionnalité, leur permettant ainsi de rentrer chez eux avec
des services de soutien, au lieu d’étre placés dans un
établissement de soins de longue durée (voir Programme
transitoire de soins de rétablissement, page 40).

Des pressions sont exercées sur les hopitaux pour qu’ils
réduisent le nombre de lits occupés par des patients d’ANS,
afin de diminuer les colts, optimiser I'efficacité et améliorer les
résultats des patients. Les hdpitaux qui hébergent des patients
d’ANS disposent de moins de lits pour les nouveaux patients,
aux besoins plus grands besoins, ce qui peut provoquer de
longues attentes aux urgences et des annulations de chirurgies
électives™. Pour les patients, rester alités en ANS peut étre
néfaste, a la fois émotionnellement et physiquement, et réduire
leur mobilité et leur capacité de s’acquitter seuls d’activités
quotidiennes. C’est la une préoccupation particuliere pour les
alnés®® 2",

44 % Hopitaux - patients internes

10 % Hopitaux - patients externes

Source : interRAI évaluation initiale (données de 2007).

17



18 cConseil canadien de la santé

Les données recueillies un peu partout au Canada de 2007 a
2008 montrent que les patients d’ANS sont restés a I’hopital
au minimum quelques jours et au maximum jusqu’a 100 jours,
la moyenne étant de 10 jours'®. Entre 2009 et 2010, 47 % des
patients d’ANS ont été placés dans un établissement de soins
de longue durée a leur sortie de I’'hdpital, tandis que 11 % ont
été placés dans des établissements de réadaptation, que 14 %
sont rentrés a domicile avec le soutien de services et que 12 %
sont rentrés sans aucun soutien. Pres d’un quart de tous les
ainés d’ANS étaient atteints de démence et ils sont restés a
I’'hépital deux fois plus longtemps (en moyenne 20 jours) que
ceux qui n’en étaient pas atteints’.

Le soutien des soins a domicile est important pour les patients
d’ANS qui rentrent chez eux apres une hospitalisation, car
beaucoup d’entre eux restent vulnérables et ont besoin d’une
aide de divers niveaux. Si le soutien requis par les patients et
les aidants n’est pas en place a la sortie de I'hdpital, les
patients courent un risque plus grand de réadmission a
I'hopital®?, ou de placement prématuré dans un établissement
de soins de longue durée plus intensifs. Leurs aidants familiaux
peuvent se trouver surchargés de travail et avoir eux-mémes
besoin de services de santé. Tout ceci peut alourdir le fardeau
qui pese sur le systeme de santé et augmenter le co(t des
soins, tout en réduisant la qualité de vie des ainés qui risquent
de ne pas pouvoir rester a domicile si leurs aidants ne peuvent
plus assumer les soins.

Une étude ontarienne qui a comparé les clients de soins a
domicile aux patients d’ANS en attente d’une admission dans
un établissement de soins de longue durée a conclu que les
patients d’ANS avaient de plus grands handicaps fonctionnels
et des problemes de santé plus complexes. Plus d’un tiers des
patients d’ANS avaient des déficits cognitifs modérés ou
graves. Les chercheurs qui ont travaillé a cette étude ont
conclu que beaucoup de ces patients pourraient rester chez
eux s'ils bénéficiaient de soins intensifs a domicile. Mais les
conclusions de I'étude ont aussi révélé qu’il y avait moins de
probabilités qu’un patient d’ANS vive avec un aidant familial,
ou plus de probabilités qu’il vive avec un aidant familial en
détresse et incapable de continuer a prodiguer des soins. Ce
facteur peut a lui seul déterminer si un patient peut rentrer a
domicile ou pas®.

Des initiatives comme Chez soi avant tout, programme instauré
en Ontario et en Nouvelle-Ecosse, aident les patients & rentrer
a domicile avec un soutien supplémentaire, en attendant
qu’eux et leur famille prennent des décisions quant aux options
a plus long terme.

Le soutien des soins a domicile

est important pour les patients d’ANS qui rentrent
chez eux apres une hospitalisation, car beaucoup
d'entre eux restent vulnérables



PRATIQUE PROMETTEUSE*
Philosophie de Chez soi avant tout

Les provinces et les territoires du Canada cherchent a régler
la question des patients d’ANS (Autres niveaux de soins). En
Ontario, le probleme est particulierement grave en raison
des longues listes d’attente — et de la longueur des attentes —
pour un placement en établissements de soins de longue
durée. Au cours des quelques dernieres années, I'Ontario

a élaboré un programme appelé Chez soi avant tout, concu
pour permettre aux patients de retourner a domicile, dans
leur communauté, avec le soutien d’une gestion de cas
intensive. Les clients bénéficient de plusieurs semaines

d’un soutien accru en soins a domicile, pour qu’ils puissent
voir comment ils parviennent a vivre a la maison avant
d’avoir a décider ou ils souhaitent vivre a long terme. Grace
a ce programme, les ainés peuvent prendre cette décision
cruciale sans se presser, dans un milieu qui leur est familier,
au lieu d’avoir a le faire dans un environnement hospitalier
ou ils sont stressés et désorientés®* 2°.

Chez soi avant tout est a la fois une philosophie et un
programme de gestion des soins de santé. En vertu de ce
programme, le transfert d’un patient d’un hopital a un
établissement de soins de longue durée est considéré comme
un dernier recours et ne se fait qu’aprés une exploration
des autres options communautaires. Cette solution convient
mieux aux patients et contribue a réduire les demandes et les
attentes pour les établissements de soins de longue durée®.

Chez soi a été instauré pour la premiere fois en Ontario par
le Réseau local d’intégration des services de santé de
Mississauga-Halton(RLISS), en 2008. Ce RLISS a fait des
investissements considérables pour élargir les services de
soutien communautaire aux personnes vulnérables qui sont
recommandées pour un transfert dans un établissement de
soins de longue durée apres une hospitalisation, mais qui
pourraient étre soignées chez elles adéquatement, en sécurite,
avec des services complémentaires de soins & domicile®.

Ces types d’amélioration peuvent entrainer des économies,
améliorer le flux des patients et rehausser la qualité

de vie de nombreux ainés. En deux ans, dans la région

de Mississauga- Halton, ce programme a permis a 2 500
personnes de rentrer a domicile, avec un soutien, au lieu
d’étre hospitalisées plus longtemps ou d’étre transférées
dans un établissement de soins de longue durée®®.

Dans tous les RLISS de I'Ontario, le programme Che soi
avant tout est maintenant mis en ceuvre, bien qu’a
différentes étapes de développement. Chaque RLISS et
chaque Centre d’acces aux soins communautaires (CASC)

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

déterminent le type de services et les heures alloués aux
clients, en fonction des ressources et des services
disponibles dans la région®. Le comité consultatif des
RLISS a publié un Guide de mise en ceuvre et trousse
d’outils, Chez soi avant tout, en février 2011
(lhincollaborative.ca).

Chez soi avant tout, en Nouvelle-Ecosse

Capital Health, la plus grande autorité sanitaire de district

de la Nouvelle-Ecosse, a adopté la philosophie ontarienne
Chez soi avant tout pour guider sa stratégie et ses programmes
d’ANS. En 2009, Capital Health a lancé son programme de
soins continus Chez soi avant tout, pour offrir des soins a
domicile complémentaires comprenant les éléments suivants :

gestion de cas intensive;

jusqu’a 56 heures de services de soutien a domicile par
semaine, durant un maximum de 60 jours;

services de soutien a domicile offerts par le biais de cing
organismes établis;

régularité des fournisseurs et assurance d’un remplacement
en cas de non-disponibilité d’un fournisseur régulier;

soins infirmiers et soins personnels au besoin;

évaluation et suivi par une équipe de réadaptation
(ergothérapeute/physiothérapeute).

Un projet pilote de six mois, mené avec 30 clients, a donné
des résultats encourageants. Quand le programme a pris fin,
la majorité des clients ont pu rester chez eux avec un soutien
réduit de soins a domicile. Le programme Chez soi avant
tout prend actuellement plus d’ampleur dans cette région
sanitaire®” %,

La philosophie Chez soi avant tout devient rapidement une
composante importante du systeme de santé dans les
provinces ou elle est adoptée. Toutefois, il est essentiel d’évaluer
si les ainés continuent de bien pouvoir s’occuper d’eux a
domicile, et pendant combien de temps ils peuvent le faire, une
fois que prennent fin les soins intensifs, d’une durée limitée.

La tendance a renvoyer les patients a la maison « plus
rapidement, quand ils sont plus malades », afin d’alléger les
pressions exercées sur les hopitaux, peut avoir pour résultat
qu’un plus grand montant de ressources soit alloué aux
soins a domicile a court terme, les soins chroniques a long
terme n’étant alors pas satisfaits®®. Ces mesures a court
terme peuvent aussi alourdir le fardeau des aidants, surtout
a long terme, si les soins intensifs prennent fin avant la mise
en place de soins a domicile continus.

* Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de critéres pour classer
par catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses,
ou de pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)
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Les chutes sont-elles indicatrices
de besoins non comblés?

Les données RAI-HC nous renseignent sur les ainés qui
regoivent des soins a domicile, mais il n'existe aucune
statistique au Canada pour nous dire combien d'ainés sont
laissés pour compte — c'est-a-dire d’ainés qui ne
bénéficient pas de soutien a domicile, alors qu'ils en ont
probablement besoin.

Pour nous renseigner sur cette population invisible, nous
avons examiné les statistiques sur les chutes, données
dans I'Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes 2008-2009 (voir les Sources de données p 62 ).
Les chutes, qui peuvent entrainer de graves blessures et
incapacités, constituent un indicateur important de la
nécessité de services a domicile pour un ainé, afin de
prévenir tout probléme ultérieur. Les personnes qui ont fait
des chutes courent un risque fortement accru de tomber de
nouveau,; environ 40 % des clients de soins a domicile qui
ont fait une chute en font une autre dans les 90 jours qui
suivent, tandis qu’'environ deux tiers des clients qui ont
fait de multiples chutes tomberont de nouveau durant
cette méme périodeﬁ

Nous avons analysé les données sur les ainés qui ont
déclaré qu'ils ne bénéficiaient d’aucun service (ni services
publics, ni services payés de leur poche) pour les appuyer
dans des activités comme les soins personnels, les soins
médicaux ou les travaux ménagers — qui sont typiquement
inclus dans les services de soins a domicile. Seul un petit
pourcentage (15 %) de ces ainés avait un soutien d’aidants
familiaux.

Parmi les ainés qui ont déclaré ne pas recevoir de services
a domicile (voir Figure b) :

Prés d'un sur cing (18 %) était tombé au moins une fois au
cours des 12 derniers mois.

Prés des deux tiers (63 %) avaient été blessés durant leur
chute et 39 % d’'entre eux avaient regu des soins médicaux.
Prés d'un sur cing (18 %) des ainés qui avaient obtenu des
soins médicaux avaient été hospitalisés et 43 % d’entre
eux continuaient de recevoir un suivi médical — mais ils
n'ont pas regus des services de soins a domicile.

Aprés une chute, les services de soins a domicile peuvent
aider les ainés a récupérer, et contribuer a prévenir
d’'autres chutes. Les services de soins a domicile
pourraient aussi contribuer a prévenir ces chutes si les
ainés a risque étaient identifiés.

Ces données ne constituent qu'un indicateur potentiel des
besoins non comblés, mais elles soulevent des questions
quant au manque d’'évaluation visant a identifier les ainés
arisque. Par exemple, au Danemark, tous les ainés agés de
75 ans et plus ont droit & une évaluation annuelle (voir
Service intégré de soins a domicile, Danemark, page 45).

i. J.N Morris, P. Belleville-Taylor, K. Berg, M. Bjorkgren, D. Frijters, B.E.
Fries, ... D. Zimmerman. interRAI Clinical Assessment Protocols (CAPS)
for use with community and long-term care assessment instruments
(ISBN: 978-1-55465-385-0). 2008, Ottawa, ON : Institut canadien
d’information sur la santé.



FIGURE 5
Chutes chez les ainés qui ne regoivent pas de soins a domicile
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0
B 6 % 2 chutes ou plus :|—(n= 690 326)
B 12 % 1 chute

B 82 % Pas de chute

1 63 % Blessure a la suite d’une chute (n = 437 939)
W 37 % Pas de blessure

[ 89 % Soins médicaux pour une blessure causée par une chute (n = 172 378)
W 61 % Pas de soins médicaux recus

B 18 % Hospitalisation pour une blessure causée par une chute (n = 31 235)

M 57 % Pas de suivi

Question posée : Au cours des 12 derniers mois, avez-vous regu une aide
professionnelle a domicile, a court terme ou a long terme, en raison d’un probléme
ou d’une limitation de santé ayant des répercussions sur votre vie quotidienne,
pour toute activité suivante? Inclure tout service assuré par des professionnels.
Exclure toute aide de la famille, des amis ou des voisins.

1. Soins personnels, comme une aide pour manger, s’habiller, prendre un bain,
faire sa toilette
2. Soins médicaux, comme une aide pour prendre ses médicaments ou pour des
soins infirmiers (par exemple, changement des pansements ou soins des pieds)
. Gestion des soins, par exemple prendre des rendez-vous
. Aide pour des activités comme les travaux ménagers, I’entretien de la maison
ou les travaux a I’extérieur

A~

W 82 % Pas d’hospitalisation

M 43 % Suivi de soins médicaux pour une blessure causée par une chute (n = 13 342)

o

. Transports, y compris les déplacements pour aller chez le médecin ou pour
faire des achats
6. Préparation ou livraison des repas
7. Aucun - si la réponse est « OUl », les répondants ne recoivent pas de services
professionnels (n = 3 864 716)
8. Autre

Echantillon : Cet échantillon s’appuie sur des répondants agés de 65 ans et plus
qui ont déclaré ne pas recevoir d’aide professionnelle a domicile pour un probléme
ou une limitation de santé.

Source : Statistique Canada, ESCC, Composante sur le vieillissement en santé,
2008-2009.
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Les soins a domicile varient considérablement au Canada
Il'y a de grands écarts dans la prestation des soins a domicile
au Canada, ainsi que dans les provinces et territoires. Les
différences se situent sur le plan des criteres d’admissibilité,
des types et de la quantité de services fournis, et de la
participation éventuelle des clients aux frais de services. Ces
écarts peuvent entrainer des inégalités d’acces et de qualité au
niveau des soins a domicile®.

Les programmes publics de soins a domicile sont planifiés et
offerts soit directement par le gouvernement provincial ou
territorial, soit par les autorités régionales de santé. Toutes les
provinces et tous les territoires font des évaluations des
besoins et coordonne les services de soins a domicile, financés
par les deniers publics, en faisant appel a des gestionnaires de
cas. Dans certaines régions, les fournisseurs de soins a
domicile sont des employés de la fonction publique. Dans
d’autres régions, le personnel est composé a la fois d’employés
de la fonction publique et d’employés d’organismes
contractants. Ces organismes peuvent étre a but non lucratif
(qui peuvent bénéficier de fonds publics) ou d’organismes

a but lucratif (non subventionnés par des fonds publics,

a moins d’étre engagés par contrat pour assurer des services
de soins & domicile)®.

Les clients doivent-ils payer?

« En Ontario, au Manitoba, au Québec, dans I'lle-du-Prince-
Edouard et dans les trois territoires, de méme que pour les
programmes fédéraux®, il N’y a pas d’évaluation des revenus,
pas de frais directs, pour les soins a domicile.

 Dans les six autres provinces (Colombie-Britannique, Alberta,
Saskatchewan, Nouveau-Brunswick, Nouvelle-Ecosse, Terre-
Neuve-et-Labrador), les soins professionnels et bien souvent
les soins personnels sont pris en charge par les régimes
provinciaux, mais des frais directs calculés en fonction des
revenus sont généralement payables pour le soutien personnel
et le soutien communautaire.

« Certains services de soutien communautaire existent, et sont
subventionnés, dans la plupart des provinces et des territoires
— par exemple, soins de répit, programmes de jour pour
adultes, assistance aux familles et livraison des repas®.

b. Programmes fédéraux : Direction générale de la santé des Premieres nations
et des Inuits, Anciens Combattants Canada, Services de santé des Forces
canadiennes et Gendarmerie royale du Canada.

Le roéle des services de soutien communautaire

Aider quelgu’un a vivre et a vieillir harmonieusement chez soi
exige des programmes qui ne répondent pas simplement aux
besoins physiques et médicaux. Les gestionnaires de cas
responsables des soins a domicile recommandent souvent
leurs clients a des organismes qui offrent d’autres services de
soutien, comme des programmes de jour pour adultes, des
soins de répit, une aide a I'entretien ménager, des services de
transports, ou la préparation et la livraison des repas. Ces
services renforcent I'lautonomie et s’averent nécessaires au
bien-étre physique et psychosocial des ainés et de leurs
aidants. En plus d’un soutien pratique, ces services créent des
liens entre les ainés et leur communauté, réduisant ainsi leur
isolement social®.

Bien que les données RAI-HC sur les services de soutien
communautaire soient limitées, elles indiquent que de 9 a 18 %
des ainés de notre échantillon bénéficient de repas a domicile
(par exemple, popote roulante), mais que seul 1 % des clients,
ou méme moins, regoivent la visite d’un bénévole.

Dans beaucoup de régions du Canada, les services de soutien
communautaire sont en partie subventionnés par le
gouvernement, la plupart exigeant une quote-part personnelle
du bénéficiaire®. Bien que le gestionnaire de cas recommande
les clients a ces services communautaires, ou propose des
choix aux clients, il appartient bien souvent aux clients — ou
plus souvent a leurs aidants — de communiquer avec ces
services et de prendre toutes les dispositions. Si les aidants
sont déja surchargés par d’autres formes de soutien a donner,
il se peut qu’ils ne communiquent pas avec ces services.



La coordination par un point de contact unique peut faciliter
I'accés a ces services. A titre d’exemple, le Centre d’accés aux
soins communautaires de Waterloo-Wellington (CASC), en
Ontario, offre un formulaire de recommandations qui décrit les
services communautaires proposés. Une fois que le client ou
son aidant a rempli ce formulaire, le CASC coordonne la
prestation des services®'.

Des services communautaires comme I'achat des provisions,
la livraison des repas et I'entretien ménager de base peuvent
faciliter la transition entre I’ndpital et le domicile®. Le
Programme pour I'autonomie des anciens combattants, offert
par Anciens Combattants Canada, en est un exemple : il
fournit divers services de soutien communautaire, dont travaux
ménagers, entretien du terrain et transports, en plus des soins
personnels et des soins infirmiers, aux anciens combattants
admissibles®. Les clients de ce programme qui ont été
interrogés a son sujet ont déclaré qu’a leur avis I'assistance
avec des services comme les travaux ménagers et la
préparation des repas les aidaient a rester a domicile, au lieu
de devoir s’installer dans un établissement de soins de longue
durée®.

Excepté cette étude, les services de soutien communautaire
ne sont guere mentionnés dans les recherches ou la
documentation sur les soins a domicile. De plus amples études
sont nécessaires pour déterminer le role et les répercussions
des services de soutien communautaire dans le secteur des
soins a domicile. Comme nous l'indiquons par la suite dans ce
rapport, I'incapacité de faire des activités comme le ménage,
les achats et la préparation des repas marque une étape
décisive vers I'admission dans un établissement de soins de
longue durée, surtout pour les ainés qui n’ont pas d’aidants
familiaux” ** *¢ ou qui n’ont pas la possibilité d’emménager
dans une résidence-services.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Des évaluations précoces permettraient d’identifier les ainés a
risque. Le processus d’évaluations RAIl est I'un des moyens de
le faire : il inclut une composante d’évaluation des besoins en
santé communautaire (RAI-CHA) qui permet d’évaluer les ainés
dont I'état de santé est généralement bon et d’identifier ceux
qui pourraient avoir besoin de plus amples évaluations ou de
services pour stabiliser un déclin prématuré®’. Cet outil
d’évaluation est actuellement mis en place en Ontario parmi les
clients de services de soutien communautaire. Une fois relié
aux données du secteur hospitalier, il pourrait permettre des
recherches qui feraient le lien entre les services de soutien
communautaire et I'utilisation des ressources de santé.

RESUME

Dans cette partie, nous avons étudié le profil des ainés qui
recoivent des soins a domicile, vu les types de services dont ils
bénéficient et considéré I'intensité de leurs besoins. Le nombre
de clients dont les besoins sont grands ou trés grands en
fonction de la notation MAPLe est préoccupant, car ces
niveaux de besoins sont associés a de plus grands risques
d’épuisement pour les aidants et de placement en
établissement de soins de longue durée pour les ainés.

Pour que ces clients puissent rester a domicile — soit a long
terme, soit en attendant d’étre placés dans un établissement
de soins de longue durée — il faudrait allouer plus de
ressources et apporter aux clients et a leurs aidants familiaux
les soins et le soutien requis. Actuellement, ce n’est pas
toujours le cas. En raison des contraintes de ressources et
de financement, beaucoup de provinces et territoires imposent
un plafond au nombre d’heures de soins a domicile, méme
quand les besoins des clients augmentent®. L'une des
conséquences est que les aidants familiaux — dont beaucoup
sont eux-mémes des ainés — finissent par porter le plus

gros du fardeau et vivent de plus en plus dans la détresse,
comme nous le verrons a la partie suivante.

Des évaluations précoces
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Soins palliatifs a domicile

Selon les données de 2008 de Statistique Canada, deux tiers
(67 %)° des déces au Canada surviennent dans les hépitauxi,
alors que beaucoup de gens préféreraient mourir a domicile”.

Bien que ce rapport ne se concentre pas sur les soins palliatifs
(fin de vie) a domicile, le sujet constitue une partie importante
de toute discussion sur les soins a domicile et les ainés. Les
analyses RAI-HC montrent que les cotits et les ressources en
soins a domicile pour les ainés qui ont moins de six mois a vivre
équivalent environ au double des cotlits et ressources pour
tous les autres bénéficiaires de soins a domicile (voir Figure 6).

En 2004, les provinces et les territoires se sont mis d'accord
pour couvrir, a partir du premier dollar, la gestion de cas, les
soins infirmiers, le soutien personnel et certains médicaments
palliatifs, dans le cadre des programmes palliatifs de soins a
domicile (voir Engagements des gouvernements dans le
cadre des accords sur la santé, p. 7). De plus, le gouvernement
fédéral s’est engagé a appuyer les Prestations de compassion
de 'assurance-emploi, donnant droit a jusqu’a six semaines
de soutien financier et de sécurité d’'emploi aux aidants
admissibles qui apportent des soins et un soutien a domicile
a leurs proches en fin de vie. La plupart des gouvernements
provinciaux et territoriaux ont alors modifié leurs lois sur le
travail pour s'aligner au programme fédéral et pour assurer une
protection d'emploi relativement aux congés et aux absences.

En 2006, I'Association canadienne de soins palliatifs, en
collaboration avec I'Association canadienne de soins et
services a domicile, a publié des recommandations a
propos de regles d'or pour les soins palliatifs a domicile,
afin de guider les provinces et les territoires dans leurs
améliorations aux programmes existants de soins a
domicile". Les recommandations soulignent I'importance
des partenariats et de la collaboration entre les membres
des équipes, de la gestion intensive des cas, d'une
philosophie de prestation des services fondée sur les
besoins, et d’'un continuum de surveillance et d’'évaluation
de la qualité. Les régles d'or sont notamment les suivantes :

adopter des stratégies d'acces 24 heures sur 24, sept jours
par semaine, a des soins palliatifs a domicile — entre autres,
a des produits pharmaceutiques et a un équipement
appropriés — donnant ainsi confiance aux mourants qu'ils
peuvent décider de finir leurs jours a la maison,;

c. Au Québec, les décés qui ont lieu dans les résidences et les établissements
de soins de longue durée sont inclus dans les données hospitalieres.

* créer des équipes interdisciplinaires de soins palliatifs;

» appuyer la formation continue en soins palliatifs & domicile
pour les membres des équipes de santé et les aidants familiaux;

* investir dans la gestion des soins a domicile et dans les
systemes d'information pour appuyer les équipes
interdisciplinaires et faciliter les évaluations;

favoriser la poursuite des recherches sur les pratiques
novatrices en soins palliatifs a domicile, en incluant les
aspects culturels, éthiques et spirituels des soins.

Dans un rapport de 2010 au Sénat sur les soins palliatifs

au Canada, I'honorable Sharon Carstairs a souligné qu'un

« bon systéme » apporterait un soutien complet aux
mourants et aux personnes qui s'en occupent, et atténuerait
les répercussions financieres et psychosociales, permettant
ainsi aux mourants de rester a domicile jusqu’a la fin™

En 2011, le Comité parlementaire sur les soins palliatifs et
les soins prodigués avec compassion a aussi fait plusieurs
recommandations essentielles. Il a préconisé entre autres
que les Canadiens aient le droit d’obtenir des soins a
domicile, des soins a long terme et des soins palliatifs, que
les prestations pour soins de compassion soient élargies et
plus souples, et qu'un crédit d'impdt remboursable et un
crédit du Régime de pensions du Canada soient mis en
place pour les aidants familiaux afin de les protéger des
cotits élevés des soins a donner”.

i. Statistique Canada, Tableau CANSIM 102-0509 : Déces en milieu
hospitalier et ailleurs, Canada, provinces et territoires, annuel, 1974 a
2008. 2008 : Ottawa, ON. Le 20 avril 2012; consultable a : http://www5.
statcan.gc.ca/cansim/a05;jsessionid=BC8E7E770563AE5DBF7FB119E
AF8034E?id=1020509&retrLang=fra&lang=fra&mode=tableSummary

ii. Association canadienne de soins palliatifs, Association canadienne de
soins et services a domicile. Normes de référence pancanadiennes en
matiere de soins palliatifs a domicile : Vers I'acces équitable a des soins
palliatifs et de fin de vie a domicile de qualité. 2006 : Ottawa, ON : ACSP.

ii. S. Carstairs, Monter la barre : Plan d’action pour de meilleurs soins
palliatifs au Canada. Un rapport Sénat du Canada. 2010. Ottawa, ON :
Sénat du Canada.

iv. Comité parlementaire sur les soins palliatifs et les soins prodigués
avec compassion : Avec dignité et compassion : Soins destinés aux
Canadiens vulnérables. 2011. Ottawa, ON : Comité parlementaire sur les
soins palliatifs et les soins prodigués avec compassion.
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FIGURE 6
Colts moyens hebdomadaires des services de soins a Clients dont I'espérance de vie est inférieure & six mois
domicile pour les ainés M Tous les autres clients des services de soutien a domicile

Les dépenses consacrées aux soins a domicile sont plus élevées pour
les ainés en fin de vie.
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NHA C.-B. WHRA Ontario Nouvelle-Ecosse
Remarque : Les différences régionales sont significatives a p<0.0001. Les clients Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour la Northern Health Authority
dont I'espérance de vie est inférieure a six mois ne font pas partie d’'un programme en Colombie-Britannique et I'Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse
désigné de soins palliatifs. Par exemple, les patients atteints d’un cancer qui et la Winnipeg Regional Health Authority).

bénéficient des soins palliatifs ne sont pas inclus dans cet échantillon. NHA C.-B. :
Northern Health Authority en Colombie-Britannique. WRHA : Winnipeg Regional
Health Authority.
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Aidants familiaux




On dit souvent des aidants familiaux qu’ils sont la pierre
angulaire du systeme de soins de santé, car ils lui sont
essentiels, et pourtant ils sont invisibles. Bien souvent, ils sont
eux-mémes vulnérables. Le réle d’un aidant peut commencer
subitement, en raison d’une crise de santé, alors qu’il n’a
généralement aucune formation ni expérience dans ce
domaine®.

Les services de soins a domicile sont congus pour compléter
les soins prodigués par les aidants familiaux, et non pas pour
les remplacer®. Les fournisseurs de soins & domicile aident les
aidants familiaux a donner des soins de santé et des soins
personnels (par exemple, transferts, bain, toilettes, pigdres),
s’occupent des soins quand les aidants ne sont pas
disponibles et prennent la releve pendant que les familles
vaquent a d’autres activités, comme les achats de provisions
et autres courses essentielles.

Continuer de résider a domicile, avec des proches, peut
contribuer au maintien de la qualité de vie pour les ainés
vulnérables, ainsi qu’a la paix d’esprit pour la famille. Toutefois,
si un aidant souffre de stress physique ou émotionnel, est
blessé physiquement, ou pour des autres raisons se trouve
dans l'incapacité de continuer a assurer son réle, la qualité des
soins peut se trouver compromise, tout comme peut I'étre celle
de la vie de I'ainé et de I'aidant.

Devenir aidant familial s’accompagne aussi de difficultés
financieres — le rble peut entrainer une perte de revenu, des
frais supplémentaires d’équipement, de fournitures et de
médicaments, ainsi que des colts a assumer pour obtenir une
aide complémentaire.

d. Cette analyse des pourcentages d’aidants des clients mariés et non mariés
s’appuie sur des données regroupées des cing régions, mais ne devrait pas étre
considérée comme représentative du Canada, car la plus grande partie de I’échantillon
provient de I’Ontario. Les données RAI des autres analyses ne sont pas regroupées.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Qui prodigue les soins?

En 2007, 2,7 millions d’aidants familiaux canadiens agés de
plus de 45 ans aidaient des ainés qui avaient des problemes
de santé de longue durée. Trois quarts des aidants étaient
agés de 45 a 64 ans, tandis qu’un quart d’entre eux étaient
eux-mémes des ainés. Pres de 60 % étaient des femmes

et 57 % faisaient partie de la population active®®.

Les aidants familiaux sont le plus souvent des femmes*°. Nos
analyses RAI-HC ont montré que si les clients de soins a
domicile sont mariés®, leur conjoint est le plus souvent le
principal aidant (74 %), alors que un quart (23 %) des clients
mariés sont principalement pris en charge par un enfant adulte.
Les clients non mariés (célibataires, divorcés ou veufs) sont le
plus souvent pris en charge par un enfant adulte (74 %).
D’autres membres de la parenté sont les principaux aidants de
13 % des clients. De 39 a 50 % des clients de notre échantillon
vivent avec leur aidant principal. Les amis et les voisins sont
beaucoup moins susceptibles d’étre les aidants principaux.

Les aidants familiaux fournissent divers types de soutien. lls
disent surtout contribuer aux transports et aux taches
ménageres (voir Répercussions de la prestation des soins,
page 28). Les aidants appuient aussi les fournisseurs de soins
a domicile formels. Par exemple, chaque fois qu’un nouveau
fournisseur de soins a domicile commence a intervenir, un
aidant doit lui expliquer les habitudes et les préférences du
bénéficiaire de soins, et le familiariser avec le domicile. Un
aidant peut aussi appuyer le travail du fournisseur de soins
dans diverses activités, par exemple en organisant les
médicaments du client, ou encore en aidant le fournisseur de
soins a déplacer le client de son lit a un fauteuil roulant (I’aidant
risquant alors de se faire du mal). De plus, les aidants
surveillent les soins prodigués pour vérifier qu’ils répondent
avec efficacité aux besoins et aux préférences du client comme
de I'aidant*".

Selon I'lCIS*, 98 % des bénéficiaires de soins & domicile ont
un aidant, qui est le plus souvent un membre de la famille. La
plus grande partie des soins est assurée par les aidants
familiaux, soit de 70 a 75 % dans notre échantillon (voir Figure
8). Prés de la moitié des aidants qui ont participé a I’'Enquéte
sur la santé dans les collectivités canadiennes ont dit qu’ils
s’occupaient d’au moins deux bénéficiaires de soins a
domicile.

27



28

Conseil canadien de la santé

Répercussions de
la prestation des soins

Dans I'Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes 2008-2009, on a demandé aux
répondants de plus de 45 ans quels types de
soutien ils apportaient a d’autres gens. Les
répondants qui ont dit aider une personne ayant
des problemes ou des limitations de santé
contribuaient surtout au transport ou aux activités
ménageres. Les répondants ont déclaré qu'ils
apportaient une aide dans les domaines suivants :

71 % apportaient une aide aux transports

51 % apportaient une aide aux activités ménageres
39 % apportaient une aide aux repas

35 % apportaient une aide a la gestion des soins

32 % apportaient une aide aux soins personnels

27 % apportaient une aide aux soins médicaux

On a ensuite demandé a ces répondants quelles
étaient les répercussions des soins sur leur vie (voir
Figures 7A a 7D).

Pour les figures qui suivent (7A a 7D) I’échantillon des soignants
s’appuient sur les réponses de la section consacrée aux soins

dans I'Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes 2008-2009.
L'enquéte n’a pas demandé directement aux répondants s'ils étaient

des soignants, mais notre échantillon de population sélectionné comprend
tous les répondants (45 ans et plus) qui ont dit avoir apporté une aide

a d’autres en raison d’un probléme ou d’une limitation de santé,

au cours des 12 derniers mois.

n =5 888 409. Il s’agit d'un échantillon pondéré, créé a partir des
Canadiens qui se sont identifiés comme des soignants.

Source : Statistique Canada, ESCC, Composante sur le vieillissement
en santé, 2008-2009.

FIGURE 7A

Avantages de donner des soins

La plupart des soignants ont dit que dispenser des soins leur
procurait des satisfactions, par exemple une satisfaction personnelle
et une relation plus proche avec I'ainé dont ils s’occupaient.

30 % Satisfaction personnelle
17 % Sentiment d’étre utile

26 % Satisfaction de venir en aide

5 % Pas d’expérience satisfaisante
4 % Autre

19 % Rapport plus proche avec I’ainé dont il s’occupe

Remarque : Les pourcentages ne peuvent pas s’additionner a 100 % en raison
de I'arrondissage.

FIGURE 7B

Difficultés de donner des soins

Plus de la moitié des soignants ont dit avoir des difficultés a donner
des soins. Pour beaucoup, ¢’est un travail émotionnellement exigeant,
qui est cause de stress et qui empiéte sur d’autres activités.

43 % Pas de difficulté
5 % Autre

10 % Cause de stress
7 % Fatigue

18 % Emotionnellement exigeant

11 % Pas assez de temps pour soi/pour la famille
2 % Fardeau financier
2 % Répercussions sur la famille

2 % Ingérence dans le travail



% des soignants ainsi touchés

% des aidants qui ont fait des dépenses

FIGURE 7C

Répercussions des soins donnés sur la situation professionnelle
des soignants

Au total, 13 % des soignants ont déclaré que donner des soins avait
des répercussions sur leur situation professionnelle. Plus de 50 % de

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

ces soignants ainsi touchés ont dit qu’ils devaient réduire ou modifier
leurs heures de travail en raison des soins a donner, et pres d’un tiers
devaient utiliser leurs jours de congé et de vacances a cette fin.

100
80
60 52
40 32
20 15
10
6 6
3 5]
9 Choisit un travail  Refuse un emploi/ Fait plus d’heures/ Autre Cesse de travailler/  Prend un congé  Utilise des jours de  Réduit/modifie
moins exigeant une promotion travaille plus prend sa retraite non payé vacances/de maladie ses heures

Remarque : n = 727 055. |l s’agit d’un échantillon pondéré, créé a partir des répondants
canadiens qui ont déclaré donner des soins et qui ont dit que ces activités avaient des
répercussions sur leur travail (13,2 % de I’échantillon des soignants).

FIGURE 7D

Répercussions financieres des soins donnés

Un total de 42 % des soignants ont dit avoir fait des dépenses de leur
poche pour donner des soins. Plus de deux tiers (70 %) des soignants qui
ont dd faire des dépenses de leur poche I'ont fait pour cause de transport.

100

Autre Paie des services

Remarque : n = 2 428 202. Il s’agit d'un échantillon pondéré, créé a partir des Canadiens
pour les répondants qui ont déclaré fournir de Iaide et qui ont dit avoir fait des dépenses
de leur poche pour donner des soins (41,7 % de I’échantillon des soignants).

Colt supplémentaire de
nourriture/de logement

Fait des achats Transport
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Les aidants familiaux, et surtout les conjoints, sont souvent
eux-mémes des ainés qui peuvent avoir leurs propres
problemes de santé. Un tiers des aidants a I'lEnquéte sur la
santé dans les collectivités canadiennes ont dit souffrir d’au
moins une maladie chronique sélectionnée et environ un quart
ont déclaré étre atteints d’au moins deux de ces maladies.

Une analyse de la documentation sur les soins a domicile
montre que les aidants plus agés qui souffrent de stress
chronique courent plus de risques de blessures ou
d’aggravations de problemes existants de santé, et que leurs
activités se trouvent limitées en raison des soins qu’ils ont a
donner. L'un des facteurs de risque reconnus pour les aidants
est le manque d’acces aux ressources et aux services. Les
recommandations résultant de cette étude préconisent entre
autres de dépister et de surveiller les aidants, de mettre en
place des services de soutien et de promotion de la santé, et
de reconnaitre les contributions des aidants*.

L'un des facteurs a considérer est le rapport entre I'aidant et
I’ainé qui a besoin de soins. Dans quelques cas, peut-étre en
raison des nombreuses tensions qui accompagnent la

prestation des soins, il arrive qu’un aidant brutalise un ainé*.

FIGURE 8

Moyenne des heures de soins par semaine assurés par les aidants
familiaux et les services de soutien a domicile

Les aidants familiaux assurent environ trois quarts des soins aux ainés.

Les sévices envers les ainés peuvent prendre plusieurs formes :
abandon, exploitation financiere, négligence et violence
physique. En 2009 au Canada, sur les quelque 7 900 rapports
de violence envers des ainés, environ un tiers mettaient en
cause des membres de la famille — toutefois, aucun
renseignement n’indiquait si ces membres de la famille étaient
des aidants*®. Des examens systématiques des violences
envers les ainés ont permis de déterminer diverses
interventions permettant de détecter les violences, et
d’éduquer et d’aider les ainés maltraités*® *’.

Le Comité sénatorial spécial sur le vieillissement a
recommandé que le gouvernement fédéral renforce le soutien a
la recherche sur la négligence et la violence, et qu’il inclue ces
questions a la formation donnée au personnel
gouvernemental®. En octobre 2011, le gouvernement du
Canada a annoncé qu'il financerait des projets pancanadiens
sur la maltraitance des ainés*®.

B Moyenne des heures des services de soutien a domicile
Moyenne des heures des aidants familiaux

40

30

20 18

Moyenne des heures de soins regues pendant une semaine

Yukon NHA C.-B.

Remarque : Les différences régionales entre la moyenne des heures de soins assurés
par les aidants familiaux et les services de soutien a domicile sont significatives

a p<0.0001. Les heures de soins sont celles des sept jours précédant I’évaluation.
NHA C.-B. : Northern Health Authority en Colombie-Britannique; WRHA : Winnipeg
Regional Health Authority.

WRHA

Ontario Nouvelle-Ecosse

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour le Yukon, la Northern Health
Authority en Colombie-Britannique et I'Ontario; données de 2007 pour la
Nouvelle-Ecosse et la Winnipeg Regional Health Authority).



Beaucoup d’aidants canadiens sont trés stressés

Comme indiqué précédemment, la notation MAPLe indique le
niveau de limitations physiques et cognitives des clients
existants ou potentiels de soins a domicile, ainsi que leurs
besoins de soins. Selon nos analyses RAI-HC, a mesure que le
résultat MAPLe augmente, la moyenne des heures de soins
donnés par I'aidant familial augmente considérablement (voir
Figure 9A). Par contre, la moyenne des heures de services
publics de soutien a domicile augmente tres peu (voir Figure
9B), plafonnant a un maximum de 7 a 14 heures par semaine.

Le RAI-HC mesure aussi la détresse des aidants en fonction de
leur incapacité a continuer de donner des soins et de leur
sentiment de stress, de dépression et de coléere. Bien
évidemment, le stress des aidants familiaux monte en fleche
quand le niveau de soins requis par leurs proches devient
grand ou tres grand. Dans notre échantillon, de 40 & 50 % des
ainés ayant de trés grands besoins selon la notation MAPLe
ont des aidants dans la détresse (voir Figure 9C).

Une comparaison des données canadiennes aux données
RAI-HC des autres pays montre clairement que la détresse des
aidants est un facteur courant partout dans le monde (voir
Figure 10).

Dans le cadre d’une autre recherche, I'lCIS a conclu que la
détresse était plus grande chez les aidants qui consacraient
plus de 21 heures par semaine aux soins et chez ceux qui
s’occupaient d’ainés atteints de dépression, de déficits
cognitifs ou de problémes comportementaux*?. Nos analyses
montrent qu’il existe une relation étroite entre la performance
cognitive et les problemes comportementaux. Les aidants de
clients ayant de grands besoins sont souvent confrontés a des
déficits cognitifs comme la démence et a des problemes
connexes de comportement. Plus les résultats MAPLe sont
éleveés, plus les aidants doivent consacrer de temps aux soins,
et plus leur détresse augmente.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Dans notre échantillon, au moins 20 % des clients de soins a
domicile sont atteints d’Alzheimer ou d’une autre forme de
démence (sauf au Yukon). Les aidants de patients atteints de
démence donnent 75 % de plus de soins que les autres
aidants et ont un niveau de stress presque 20 fois supérieur.
Les attentes envers les aidants tendent a augmenter a mesure
que la maladie progresse*.

Le soutien aux aidants

Les aidants ont divers besoins, dont les suivants : information,
participation au processus décisionnel, pauses (répits) dans
leurs fonctions d’aidants, et aide pour mieux naviguer dans le
systeme de santé. Mais les évaluations des clients potentiels
de soins a domicile ne comprennent généralement pas
d’évaluation compléte des aidants, dont les besoins restent
inconnus.

Les aidants ont aussi bien souvent besoin de répits plus longs
que les courtes pauses qui leur sont accordées quand des
fournisseurs de soins viennent prendre la releve. On définit les
services de répit comme les services qui permettent aux
aidants de cesser temporairement d’avoir a s’occuper de leurs
ainés®®, mais tout soutien qui les aide a refaire le plein
émotionnellement, spirituellement, physiquement ou
socialement pour qu’ils puissent continuer a jouer ce réle peut
&tre considéré comme un service de répit®'. En général, les
services de répit comprennent les centres de jour, les lits de
courte durée dans les établissements de soins de longue durée
et les soins de nuit : les clients regoivent alors temporairement
des soins a plein temps, pendant que leurs aidants font une
pause.

De 40 a b0 % des ainés

ayant de tres grands besoins selon la notation
MAPLe ont des aidants dans la détresse.
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FIGURE 9A

Moyenne des heures de soutien donné par les soignants familiaux,
par semaine, relativement au niveau des besoins des ainés

A mesure que les besoins des ainés augmentent, les heures de soutien
donné par les soignants augmentent elles aussi.
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Remarque : Le niveau MAPLe est fortement associé a la moyenne des heures

de soutien donné par les soignants familiaux dans chacune des régions (p<0.0001).
Les heures de soins sont celles des sept jours précédant I'évaluation. NHA C.-B. :
Northern Health Authority en Colombie-Britannique; WRHA : Winnipeg Regional
Health Authority.

FIGURE 9B

Moyenne des heures de soins par semaine, relativement

au niveau des besoins des ainés

A mesure que les besoins des ainés augmentent, les heures de soins
a domicile augmentent tres peu, voire pas du tout.

Modéré MAPLe

Grand MAPLe Trés grand MAPLe

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour la Northern Health Authority
en Colombie-Britannique et I'Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse
et la Winnipeg Regional Health Authority).
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Remarque : Les heures de soins sont celles des sept jours précédant I’évaluation.
NHA C.-B. : Northern Health Authority en Colombie-Britannique; WRHA : Winnipeg
Regional Health Authority.

Modéré MAPLe

Grand MAPLe Trés grand MAPLe

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour le Yukon, la Northern Health Authority
en Colombie-Britannique et I’Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse
et la Winnipeg Regional Health Authority).
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FIGURE 9C

Pourcentage des ainés dont les soignants familiaux sont en
détresse, relativement au niveau des besoins des ainés

Le pourcentage des soignants en détresse augmente régulierement

a mesure que les ainés passent de faibles besoins a de grands besoins,
et monte en fleche quand les ainés ont de trés grands besoins.
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Remarque : Le niveau MAPLe est fortement associé au niveau de détresse des
soignants dans chacune des régions (p<0.0001). NHA C.-B. : Northern Health
Authority en Colombie-Britannique; WRHA : Winnipeg Regional Health Authority.

FIGURE 10

Niveaux de détresse des soignants dans les instances
canadiennes et internationales

’expérience des soignants canadiens est similaire a celle de leurs
homologues d’autres pays.

Modéré MAPLe

Grand MAPLe Trés grand MAPLe

Source : RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour la Northern Health Authority
en Colombie-Britannique et I'Ontario; données de 2007 pour la Nouvelle-Ecosse
et la Winnipeg Regional Health Authority).
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Remarque : NHA C.-B. : Northern Health Authority en Colombie-Britannique.
WRHA : Winnipeg Regional Health Authority

Sources : Données canadiennes — RAI-HC 2.0 (données de 2010 pour le NHA C.-B. et

I'Ontario; données de 2007 pour la N.-E. et la WRHA). Les données internationales sont
fournies gracieusement par les membres d’interRAl en Finlande, en Nouvelle-Zélande, en
Belgique et aux Etats-Unis pour permettre une comparaison des niveaux de détresse des

soignants, conformément au systeme MAPLe. Les résultats pour la Nouvelle-Zélande

(n = 820) et la Belgique (n = 2 300) proviennent de projets pilotes mis en ceuvre en 2009.
Les échantillons du Michigan (n = 3 608) et du Massachusetts (n = 2 101) proviennent des
évaluations de RAI-HC parmi les clients de Medicaid en 2008. L'échantillon de la Finlande
(n=3601) s’appuie sur les évaluations RAI-HC faites par les organismes de soins a
domicile en collaboration avec I'Institut de santé et bien-étre de la Finlande, en 2009.
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Toutes les provinces et tous les territoires au Canada offrent
des services de répit aux aidants familiaux, mais I'acces a ces
services varie grandement. Certaines régions exigent une
participation aux frais, tandis que d’autres déterminent les
colts et I'admissibilité en fonction du revenu et des actifs®.
Quand on considére les codts et les avantages d’un appui aux
aidants, on devrait aussi tenir compte des conséquences d’un
mangue de soutien & leur égard®.

Une étude des aidants qui s’occupent de mourants a conclu
que la plupart souhaitaient étre informés sur des questions
comme la gestion de la douleur, les moyens de naviguer dans
le systéme de santé, les soins de répit, les détails pratiques sur
les soins a donner, les progres de la maladie, les rapports avec
I’équipe de soins et les renseignements juridiques et financiers.
Ces besoins de renseignements peuvent s’appliquer a tous les
aidants familiaux en général. Certains des obstacles a la
communication de renseignements pertinents, en temps
opportun, sont les suivants : fournisseurs variés dont les
services ne sont pas coordonnés, absence de services 24
heures sur 24 et sept heures par jour, mauvaises compétences
de communication, manque de soutien émotionnel et spirituel,
et manque de connaissances en matiere de diversité
culturelle®.

Les aidants pensent bien souvent qu’il est crucial pour eux

de participer aux décisions concernant leurs proches, mais ne
se sentent pas en droit de poser des questions ou ne savent
pas quelles questions poser. Or les preuves indiquent que les
familles mieux informées ont moins de problemes d’anxiété.

Il faut aussi souligner que les besoins ne sont pas constants,
mais évoluent sans cesse®®. Récemment, le Nouveau-
Brunswick a publié un nouveau guide a I'intention des aidants
familiaux pour leur fournir divers outils et pour les conseiller sur
les changements a apporter aux modes de vie afin d’assurer
une meilleure qualité de vie a la fois aux bénéficiaires des soins et
aux aidants. Pour plus de renseignements, voir gnb.ca/seniors.

L.es aidants

La Coalition canadienne des aidantes et aidants naturels a
suggeéré un Cadre stratégique pour les aidants naturels du
Canada, dont les objectifs sont entre autres les suivants :
maintenir la santé et le bien-étre des aidants, accroitre la
disponibilité et la souplesse des services de répit, minimiser le
fardeau financier, renforcer I'accés a I'information et a
I’éducation, créer des lieux de travail flexibles et investir dans la
recherche sur les soins®. La Coalition canadienne des aidantes
et aidants naturels, de méme que le Comité sénatorial spécial
sur le vieillissement ont recommandé une Stratégie nationale
sur les aidants naturels pour que tous les aidants canadiens
puissent continuer a donner des soins a leurs proches, tout en
préservant leur propre santé, leur bien-étre et leur qualité de

VieAA, 53.

Certains programmes canadiens de soins a domicile mettent a
I’essai un outil d’évaluation des besoins des aidants appelé
CARE (Caregiver’s Aspirations Realities and Expectations)®*.
[utilisation de cet outil a permis de sensibiliser davantage les
fournisseurs aux besoins des aidants, a crédibiliser le réle des
aidants et a valider leurs préoccupations. Une version de cet
outil est actuellement essayée dans divers contextes de soins
a domicile et des tests ultérieurs sont prévus. Jusqu’a présent,
les essais ont permis de conclure que cet outil est pertinent et
prometteur pour évaluer les aidants qui s’occupent d’ainés
bénéficiant de soins & domicile®.

ne se sentent pas en droit de poser des questions
ou ne savent pas quelles questions poser



HISTOIRE D’UNE AIDANTE

Sandra Miller

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Le mari de Sandra Miller*, Tom, a appris qu'il était atteint de la maladie de Parkinson
en 1997, aprés avoir souffert de maux de téte et avoir eu un comportement erratique
au travail pendant des mois. Deux ans plus tard, il a pris une retraite anticipée.
Pendant plusieurs années, il a réussi a se débrouiller seul durant le jour pendant que
sa femme continuait de travailler. En 2004, son état de santé s'est détérioré et Sandra
a décidé de prendre sa retraite a son tour. Ils ont vendu leur maison en ville et ont
déménagé dans une plus petite communaute.

Pendant quelques années, Sandra a réussi a s'occuper de
son mari sans l'appui de soins a domicile. Mais a mesure
que les symptémes de la maladie de Parkinson ont empiré
chez Tom (notamment des problémes de démence et
d’'incontinence), elle a eu beaucoup plus de difficultés a
affronter seule. Son mari a commencé a faire des délires
paranoides, a quitter la maison pour aller errer sans but
quand elle était endormie. Aprés plusieurs mois épuisants
et stressants, qui ont de toute évidence nui a l'état de
santé de Sandra, le médecin de famille a fait le nécessaire
pour obtenir des services de soutien a domicile. Faute de
tels services, a-t-il dit a Sandra, il aurait bientdt deux
malades graves sur les bras.

En 2009, Sandra a tout d’abord obtenu deux heures de
soins a domicile chaque jour. Mais ce n’était pas suffisant
et ne lui laissait pas le temps d'aller a des rendez-vous
meédicaux ou de faire des achats d’'épicerie, d'autant plus
qu’elle devait aussi s'occuper de sa meére atteinte d'un
cancer. L'organisme de soutien et le préposé aux services
de soutien a la personne ont été d'accord pour modifier les
heures de services, mais uniquement pour les jours
ouvrables — la famille et les amis devant aider quand ils le

pouvaient pendant les fins de semaine. Sandra dit qu’elle a

eu beaucoup de chance d'avoir toujours eu le soutien du
méme préposé, un homme pour qui son mari avait de
I’amitié, en qui il avait confiance, et qui a beaucoup
contribué a sa paix d’esprit a elle. Ce préposé 'aidait a
laver et raser son mari, qui pesait plus de 100 kilos, et

s'occupait de lui aussi bien pour les repas que les toilettes.

Sandra est trés reconnaissante d’avoir obtenu 14 heures de
soins a domicile par semaine, mais dit que ce n’était tout
simplement pas suffisant. Un peu plus tot cette année,
apres quelques mois durant lesquels la paranoia et le stress
liés a la démence de Tom ont empiré, le médecin de famille
a suggéré de le placer dans une maison de soins infirmiers.
Avec I'horaire des médicaments (plus de 60 pilules par
jour), la fréquence des soins d'hygiéne et la démence de
Tom, Sandra a dit qu’elle ne dormait jamais plus de trois
heures de suite. Pendant quelque temps, elle a payé des
services de soutien privés pendant la nuit pour pouvoir
enfin dormir, mais le cott était excessif. Le gestionnaire de
cas de Sandra lui avait recommandé d'obtenir des services
de répit en établissement pour Tom, afin qu'elle puisse
faire une pause, mais rien n'était disponible dans la région.

Sandra croit que Tom aurait pu rester a domicile, avec elle,
s'ils avaient bénéficié d'un soutien supplémentaire pour
les soins de nuit et de répit. Elle continue d'étre 1'aidante
principale de sa mere.

* Les noms ont été changés
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PRATIQUE EMERGENTE*
Soutien aux aidants en Alberta

En Alberta, dans le cadre de la stratégie de soins
continus, Aging in the Right Place, un projet pilote a été
mené a Edmonton pour accroitre le soutien aux
aidants. Ce projet avait pour but d’étudier le fardeau
des aidants, par une approche systématique, en
s’appuyant sur des outils validés d’évaluation afin de
cerner les besoins et d’offrir a la fois des services
publics de répit et des services de recommandations a
un soutien communautaire pour y répondre.

Les participants a ce programme étaient des aidants
qui consacraient plus de quatre heures par jour aux
soins a leurs proches et qui avaient ont besoin d’un
soutien supplémentaire. lls ont été interviewés et
évalués a I'aide de I'outil CARE (version courte).>* Avant
de participer a ce projet, les aidants bénéficiaient en
moyenne de cing heures de services de répit par
semaine. Avec ce projet, ils ont recu jusqu’a 10 heures
supplémentaires de services de répit en fonction de
I’évaluation des besoins.

Les résultats préliminaires montrent que ces services
complémentaires réduisent le sentiment de fardeau
qu’ont généralement les aidants. Le soutien apporté
par le projet a mené a une amélioration de la santé
émotionnelle et physique des aidants, a un
renforcement de la qualité de leurs rapports personnels
et de leur énergie, ainsi qu’a une meilleure
connaissance des soutiens officiels et officieux
disponibles. Les participants ont dit qu’ils avaient utilisé
le temps de répit supplémentaire pour se livrer a des
activités qu’ils avaient bien du mal a faire auparavant,
par exemple aller au gymnase, acheter des provisions
et avoir des rapports sociaux. Les entrevues aupres
des aidants ont montré le besoin d’un soutien
complémentaire, entre autres dans les domaines
suivants : répit en cas d’urgence, jours
supplémentaires en programme de jour, liens sur le
plan de I'age et de la langue parlée entre les
fournisseurs de services de répit et les bénéficiaires de
soins/les aidants, fournisseurs réguliers de soins,
soutien accru pour les prises de décisions concernant
la santé®®.

* Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de criteres pour classer
par catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses,
ou de pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)

RESUME

A mesure que les besoins des alnés augmentent, les heures

de soutien fournis en moyenne par les aidants familiaux
augmentent considérablement. Pourtant, il n'y a pas
d’augmentation correspondante des services publics de soins
a domicile. Les données considérées dans cette partie
montrent clairement que beaucoup d’aidants sont tres stressés
d’avoir a donner des soins a des ainés qui ont de gros
problemes de santé, surtout quand le soutien a domicile
n’augmente pas en fonction des besoins.

Un aidant épuisé ne peut venir en aide a personne. Il risque a
son tour de devenir un patient, que le systeme devra appuyer.
De plus, sans la participation importante d’un aidant principal,
le bénéficiaire des soins a domicile devra étre transféré

plus rapidement dans un établissement de soins de longue
durée. Qu'il s’agisse de pouvoir placer plus vite un proche
dans un établissement de soins de longue durée, ou d’obtenir
des heures et des ressources complémentaires de soins

a domicile, les aidants familiaux en difficulté ont besoin d’un
soutien accru.



HISTOIRE D’UNE AIDANTE

Lucy McMillan

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

[y a 20 ans, Lucy McMillan* enseignait a I'université, a I'étranger. Lors d'un congé
sabbatique, elle est rentrée au Canada et a constaté que ses parents, tous deux agés
de plus de 75 ans, ne pouvaient plus tres bien vivre seuls. Lucy a donc emmeénage
avec eux, dans leur petite communauté rurale, pour s'occuper d'eux.

En 1996, aprés ' AVC de sa meére et le remplacement de
l'articulation de la hanche de son pére, Lucy a déménagé
avec ses parents dans une ville voisine, qui avait a la fois
plus de ressources de santé pour eux et plus de possibilités
d’emploi pour elle.

Lucy travaille dans un domaine d’activités créatives, avec
des horaires irréguliers, ce qui lui donne une certaine
liberté pour rester a domicile et prendre soin de ses
parents. Au départ, elle n’a obtenu qu’'un soutien a
domicile minimal, car elle semblait bien se tirer d'affaire.
Mais Lucy a dii engager un organisme privé pour s'occuper
de ses parents quand elle devait s’absenter pour aller
travailler. Une fois 4gés de plus de 90 ans, ses parents ont
eu plusieurs probléemes de santé et ont di étre hospitalisés
a plusieurs reprises. La famille a donc obtenu des soins a
domicile plus complets.

Sa mére (atteinte de troubles cognitifs) ayant été perturbée
quand un préposé aux soins était venu lui donner un bain,
Lucy a entrepris de négocier une offre forfaitaire de soins a
domicile autogérés avec le gouvernement provincial. Les
fonds sont déposés dans un compte a son nom, lui laissant
la possibilité de choisir les fournisseurs de soins et le
nombre d’heures de services a domicile. Mais le montant
total alloué est fonction du salaire minimum. Pour obtenir
des services de haute qualité, Lucy a donc di acheter
moins d'heures de soins et assurer le reste des soins
elle-méme.

La meére de Lucy est morte il y a quelques années. Son pére
est maintenant sourd et aveugle. Lucy dit qu'elle a décidé
de s’occuper de ses parents sans vraiment comprendre les
conséquences que cette décision aurait sur sa carriere, sa
vie personnelle et ses finances. Mais elle est heureuse
d’avoir permis a ses parents d'échapper aux
établissements de soins de longue durée et de vivre
ensemble, jusqu’a la mort de sa meére. Comme son pere et
sa mere avaient des problemes de santé différents —
surtout sa mere, avec ses troubles cognitifs — Lucy croit
que tous deux auraient dd étre placés dans des maisons de
soins infirmiers séparées.

Remarque : Les programmes de soins a domicile autogérés
existent en Colombie-Britannique, en Alberta, en
Saskatchewan, au Manitoba, en Ontario, au Québec, au
Nouveau-Brunswick, en Nouvelle-Ecosse, a I'fle-du-Prince-
Edouard et & Terre-Neuve-et-Labrador, ainsi par Anciens
Combattants Canada'.

* Les noms ont été changés

i. K. Spalding, J.R. Watkins et A.P. Williams, Programmes de soins
autogérés au Canada : rapport présenté a Santé Canada. 2006. Ottawa,
ON : Santé Canada.
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Les questions d'intégration




’intégration des soins a domicile au systéeme général de santé
peut garantir des transitions harmonieuses pour les patients,
leur famille et les fournisseurs de soins, de maniere a renforcer
la qualité, I'efficacité et la durabilité des soins. L'intégration est
tout particulierement importante dans le secteur des soins a
domicile pour créer des liens solides et garantir de bonnes
communications entre les services de soins a domicile, les
hopitaux et les services de soins primaires®® *’.

Des analyses d’études canadiennes et internationales montrent
que des systemes intégrés de soins de santé pour les ainés
peuvent mener au maintien de I’état de santé, de bien-étre et
d’autonomie, avec plus de satisfaction, et réduire les
demandes en soins plus colteux dans les hopitaux et les
établissements de longue durée'® *® %%, Une meilleure
intégration permettrait aussi d’identifier les ainés qui ont besoin
de services de soins a domicile, mais qui sont actuellement
laissés pour compte par le systeme.

Dans cette partie, nous présentons des pratiques et
programmes qui réussissent a intégrer les soins a domicile aux
autres composantes du systeme de santé, au Canada et
ailleurs dans le monde. Deux exemples internationaux,
provenant de I’Australie et du Danemark, démontrent le succes
de l'intégration systémique des soins pour les ainés.

Intégrer les soins a domicile aux soins hospitaliers

Les ainés sont recommandés aupres de services de soins a
domicile par diverses sources, mais le plus souvent la
recommandation est faite par un hopital. Les hdpitaux ont
actuellement un sens accru de I'urgence de laisser les patients
sortir au plus vite, de préférence pour un retour au domicile
plutdt que pour un placement dans un établissement de soins
de longue durée.

Cette orientation de politique a pour conséquence que
beaucoup plus de patients hospitalisés rentrent a domicile,
alors qu’ils se trouvent encore en état de vulnérabilité®. Il est
essentiel que les transitions se fassent en douceur pour
garantir que les patients sortent de I’hdpital en toute sécurité et
bénéficient du soutien requis a domicile.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Les familles demandent parfois si leurs proches devraient
quitter I’hépital alors qu’ils sont encore vulnérables, mais une
hospitalisation prolongée peut exposer les ainés a des
problemes comme des interactions médicamenteuses nocives
ou des infections d’origine hospitaliere et peut retarder leur
acces a une thérapie dont ils ont besoin pour retrouver leur
mobilité et leurs forces. En outre, un environnement hospitalier
peu familier et confiné peut causer la dépression et le délire,
surtout chez les personnes atteintes de démence?®® 2. Les
hospitalisations prolongées peuvent nuire a la capacité de
rentrer & domicile.

Beaucoup d’hdpitaux ont créé des équipes de gériatrie pour
préparer les patients a un éventuel retour a domicile et pour les
aider a regagner leurs capacités d’autonomie. Mais les soins
gériatriques donnés a court terme en milieu hospitalier ne sont
pas aussi efficaces pour éviter un retour aux urgences que les
programmes de soins a domicile ou de soins communautaires,
donnés seuls ou avec des soins primaires®® ®'. Le réle d’un
gestionnaire de cas est crucial pour contribuer a garantir des
transitions harmonieuses et une continuité dans la coordination
des soins.

PRATIQUE PROMETTEUSE*
Partenariats avec les patients,
en Alberta

A Red Deer, en Alberta, des gestionnaires de soins &
domicile travaillent dans les services d’urgence des
hdpitaux pour évaluer les patients afin de déterminer le
meilleur plan d’action, a savoir une hospitalisation,

des soins a domicile, ou un placement en établissement
de soins de longue durée. Les gestionnaires de cas
collaborent avec le personnel des urgences et les
patients pour faire cette planification et pour veiller

a ce que les patients quittent I’h6pital en toute sécurité,
avec I'appui d’un soutien a domicile et une
recommandation pour des services communautaires,
incluant le transfert des renseignements de santé
pertinents. Ce programme de soins a domicile est relié
aux services de soins primaires, ce qui permet des
transitions et un suivi. Les gestionnaires de cas visitent
aussi les patients généraux aux urgences pour les
renseigner sur les options de soins a domicile. Grace a
ce programme pilote, prés de la moitié (46 %) des
patients ont évité une hospitalisation en étant orientés
vers des soins & domicile®?.

* Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de critéres pour classer
par catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses,
ou de pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)
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PRATIQUE PROMETTEUSE*
Programme transitoire de soins
de rétablissement

Les services de réadaptation comme la physiothérapie
et I’ergothérapie jouent un réle déterminant pour aider
les patients a retrouver suffisamment de force et de
mobilité afin de pouvoir rentrer a domicile.

Au campus de I'hdpital d’Ajax et Pickering du systéme
de santé de Rouge Valley, en Ontario, un nouveau
programme transitoire de soins de rétablissement aide
a préparer les patients a rentrer a domicile apres leur
hospitalisation et a reprendre leurs activités
quotidiennes. Les patients bénéficient de soins de
physiothérapie ou d’ergothérapie pour regagner leurs
forces, leur vigueur et leur autonomie, afin de pouvoir
refaire des activités habituelles, comme sortir du lit,
s’habiller et marcher. Le programme aide les patients
souvent fragilisés et immobilisés en raison de leur
longue hospitalisation a retrouver la forme. Le service
de rétablissement est équipé pour redonner aux
patients plus &gés leurs forces et leur confiance, pour
qu’ils puissent rentrer chez eux en sécurité au lieu de
continuer d’attendre a I’hopital un placement en
établissement de soins de longue durée. Les patients
restent en moyenne de 45 a 90 jours dans le service de
rétablissement®.

Des lits de rétablissement sont actuellement ajoutés
dans les hopitaux de la région d’Ottawa, afin
d’aider plus d’ainés a rentrer chez eux aprés leur
hospitalisation, réduisant ainsi les placements

en établissement de soins de longue durée®.

Des programmes similaires dans les hopitaux
contribueraient a atténuer les pressions exercées par
les problemes d’ANS (Autres niveaux de soins). En
I’absence de tels programmes, il serait judicieux d’offrir
aux patients d’ANS une certaine forme de
physiothérapie ou d’exercice physique pour combattre
les effets de I'immobilisation.

* Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de criteres pour classer
par catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses,
ou de pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)

Intégrer les soins a domicile et les soins primaires

Jusqu’a présent, les soins a domicile et les soins primaires
sont grandement restés deux secteurs distincts du systeme de
santé, chacun faisant référence a I'autre, sans intégration.
Cette situation est en train de changer maintenant que les
décideurs et les professionnels de la santé travaillent en vue
d’objectifs communs de soins centrés sur les patients et sur la
durabilité du systeme.

Le College des médecins de famille du Canada a souligné
I'importance du réle du médecin généraliste au sein de I’équipe
de soins de santé. En général, les médecins de famille sont le
premier point de contact des ainés vulnérables avec le systeme
de santé. Ces médecins peuvent recommander des services
de soins a domicile a leurs clients et les aider a naviguer dans
le systéme, ainsi que leur faire des visites a domicile®. Il est
tres important pour les clients de soins a domicile qui ont de
grands besoins, selon le systeme de notation MAPLe, d’avoir
acces a des soins primaires. Pendant les rudes hivers
canadiens, les consultations a domicile s’averent nécessaire
pour les ainés vulnérables confinés chez eux.

’une des difficultés persistantes dans les soins aux ainés
vulnérables est le manque de médecins de famille spécialisés
en soins aux personnes agees, ainsi que le manque de
gériatres**. Le Collége des médecins de famille a souligné
qu’en 2007 le Canada comptait seulement 130 médecins de
famille formés aux soins aux personnes ageées et 211
gériatres®®. Une formation et une spécialisation plus poussées
permettent une amélioration des soins pour les ainés aux
besoins complexes, une amélioration de leur santé mentale et
de leur santé générale, ainsi qu’une meilleure utilisation des
services de santé®.

Pour former davantage les médecins aux soins aux ainés, la
Société canadienne de gériatrie, de concert avec I'Initiative
nationale pour le soin des personnes agées, a déterminé un
ensemble de compétences fondamentales pour les étudiants
en médecine au Canada. L’objectif est de mettre en place des



Ainés dans le besoin, aidants en détresse

normes minimales auxquelles les futurs médecins devront
satisfaire avant de terminer leurs études de premier cycle. Les PRATIQUE PROMETTEUSE*
deux organismes proposent que ces normes soient intégrées
au processus d’agrément des écoles de médecine et qu’elles
fassent partie de I'examen de qualification du Conseil médical
du Canada®.

Projet national de partenariat

Le Projet national de partenarial, projet de démonstration
mené de 2003 a 2006, a permis d’essayer de nouveaux

Les autres difficultés de I'intégration des soins a domicile aux moyens d’intégrer les soins a domicile et les soins
soins primaires comprennent le manque de renseignements et primaires. A Calgary, en Alberta, et & Halton/Peel, en
de communications entre les secteurs et les fournisseurs de Ontario, des gestionnaires de cas spécialisés dans les
soins, I'absence de dossiers structurés de sorties des hopitaux soins a domicile ont officiellement été mis en rapport
et les problémes de transitions®®. Selon une étude, 30 % des avec des médecins de famille pour élargir la place des
médecins ont dit ne pas avoir connaissance des soins a domicile dans la gestion des maladies
hospitalisations. récentes de leurs patients. Les patients chroniques’".

étaient deux fois plus susceptibles d’avoir des complications
de santé apres leur sortie de I’hopital si leur médecin n’était
pas avisé de leur hospitalisation®®. Un autre facteur vient
compliquer la continuité des soins, et c’est le fait que les

Les résultats se sont avérés prometteurs, montrant
notamment une amélioration de la qualité des soins,
une meilleure utilisation des ressources, un
renforcement de la gestion communautaire des

dossiers de sorties des hdpitaux, indiquant les changements maladies chroniques et un potentiel d’amélioration de la
de médicaments et les recommandations de suivi, sont gestion des cots. Les médecins ont déclaré qu'ils
souvent incomplets, manquants ou communiqués avec appréciaient la collaboration, les prises de décisions
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retard™. Bien trop souvent, le systeme continue de compter conjointes et le fait de traiter régulirement avec un seul
sur les patients et leur famille pour transmettre les gestionnaire de cas, au lieu de plusieurs”". Depuis, des
renseignements médicaux d’une importance critique a leurs variantes de ce modéle ont été mises en csuvre dans le
médecins de famille. sud-ouest de I’Ontario, dans la région d’Ottawa et en

. ' L 72
La formation aux soins aux ainés devrait notamment porter sur Colombie-Britannique™.

I'importance de donner des soins en tant qu’aidants familiaux D’autres programmes novateurs ont montré le réle que
et sur le stress qui peut en résulter. Leur fournisseur de pourraient jouer les infirmiéres praticiennes dans les
soins primaires, qu’il soit médecin de famille ou membre d’une consultations a domicile, agissant alors comme
équipe interprofessionnelle, peut identifier les aidants familiaux personnes-ressources entre les patients et leur famille,
qui courent des risques d’épuisement. Une formation les soins & domicile et les soins primaires’®.

aux difficultés des aidants familiaux et aux évaluations de leur
stress devrait étre envisagee pour tous les professmnnels * Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de critéres pour classer

de la santé qui travaillent avec des ainés bénéficiant de soins par catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses,
a domicile ou de pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)

La technologie est le chainon manquant

Pour la plupart des programmes de soins a domicile, la
communication entre les personnes qui donnent des soins a un
ainé manque de cohérence et reste limitée. Les gestionnaires
de cas et les fournisseurs de soins de premiere ligne ne
disposent pas toujours des renseignements importants sur les
plans de soins, les risques de santé et les changements de
I'état de santé des ainés. Une étude faite en 2008 en Ontario
parmi les fournisseurs de premiere ligne a conclu que plus d’un
quart (27 %) des répondants n’étaient pas satisfaits des
renseignements qui leur avaient été donnés avant leur premiere
rencontre avec un client’®. L'étude a plus particuliérement
montré qu’il y avait un manque persistant de renseignements
sur les antécédents médicaux des patients. Prés de deux tiers
(65 %) des professionnels réglementés de la santé ont déclaré
devoir demander a leurs clients de leur redonner partiellement
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ou complétement leurs antécédents médicaux, tandis qu’un
quart (25 %) ont dit avoir da refaire une évaluation ou un test
avec leurs plus récents clients. Plus d’un tiers des répondants
(34 %) s’en remettaient a leurs clients pour communiquer les
renseignements aux autres fournisseurs de soins’*. Ce
manque de continuité dans les soins, et les erreurs
d’information et de communication qui en découlent, peuvent
accroitre les risques pour les ainés.

On dit souvent que la technologie est « le chainon manquant »
entre les soins a domicile et les autres secteurs de soins,
comme les soins hospitaliers et les soins primaires. Un dossier
de santé électronique (DSE) peut permettre de surmonter bien
des obstacles dans la gestion des maladies chroniques ”® et de
faire une prestation efficace des services dans les divers
secteurs. En 2007, I’Association canadienne de soins et
services communautaires et Inforoute Santé du Canada ont
collaboré a un projet pour évaluer I’évolution et I'utilisation
potentielle de la technologie de I'information et des
communications (TIC) dans le secteur des soins & domicile”®.
Cette évaluation a montré que de nombreux projets pilotes
prometteurs étaient en cours, entre autres des projets de suivi
a distance pour aider les clients a mieux gérer leur état de
santé, et qu’il y avait une amélioration des communications
entre les divers professionnels qui prodiguaient des soins aux
clients. Le rapport de ce projet a préconisé des
investissements ciblés dans la technologie des soins a
domicile, pour faire progresser le secteur et I'intégrer a celui
des soins primaires’”.

Bien que des pressions s’exercent un peu partout au Canada
sur les cabinets médicaux et les hépitaux pour qu’ils adoptent
les dossiers de santé électroniques, I'utilisation de ces outils
pour les soins a domicile n’a pas encore suscité beaucoup de
recherches ou d’efforts d’élaboration de politiques. Les
préoccupations de colts et les exigences de formation sont
considérées comme les principaux obstacles a I’adoption des
dossiers de santé électroniques dans ce secteur’®.

Intégration tout au long du continuum de soins
L'intégration des services donne les meilleurs résultats avec de
multiples niveaux de soins et de multiples méthodes de
prestation des soins®’. ’un des modgles utiles pour intégrer
les soins de santé, les soins continus et les soins
communautaires comprend une liste en 10 points des
pratiques exemplaires qui permettent une intégration des
différents secteurs comme les services hospitaliers, les
services de soins primaires et les autres services sociaux®®. La
Figure 11 est une représentation graphique de ce modele,
dans son application aux ainés.

Il est essentiel d’aider les clients a naviguer au sein de
I’ensemble complexe de soins a domicile et de soins de santé,
gréace a l'aide d’un gestionnaire de cas, pour leur offrir des

PRATIQUE EMERGENTE*

L'histoire de CHRIS (acronyme anglais
du Client Health Related Information
System : systéeme de renseignements
concernant la santé du client)

En Ontario, I’Association des Centres d’acces aux soins
communautaires (CASC) a déployé le systeme de
renseignements concernant le client (communément
appelé CHRIS). CHRIS est un systeme de gestion des
données du client par interface web, qui comprend quatre
éléments essentiels : gestion de cas, approvisionnement en
services, rapports et gestion financiere. Ce systeme
regroupe la planification des ressources et la gestion des
renseignements des clients, amenuisant les difficultés
d’entrées multiples des données, éliminant la nécessité
d’envoyer les renseignements des clients par télécopieur
et les recommandations multiples de services™.

[’ Association a mis au point son propre systeme
électronique, car les fournisseurs de logiciels n’étaient
pas capables de répondre a tous ses besoins.

Voici quelques-unes des composantes fondamentales
de CHRIS :

lien direct aux évaluations, CHRIS et RAI-HC fonctionnant
comme une application transparente, permettant I’entrée
automatisée des renseignements et la compilation rapide
des résultats;

transfert automatisé des fichiers pour les fournisseurs

et les organismes, permettant la communication fluide
des renseignements importants entre les gestionnaires
de cas, les organismes et les fournisseurs de soins;
codage géographique et cartographie pour les
recommandations aux gestionnaires de cas et aux
fournisseurs de soins;

intégration transparente au systeme de gestion des
documents des CASC, premiere étape d’une
automatisation plus poussée des transferts internes et
externes de documents des CASC®.

Presque tout le personnel (96 %) des CASC travaille avec
CHRIS, et des plans sont faits pour continuer I'intégration
avec d’autres organismes et fournisseurs. Les défis qui
se sont posés étaient notamment les suivants : problémes
d’intégrité des données, d’interfaces avec les systemes
existants de données des clients, de changements de
culture pour parvenir a un équilibre entre la dimension
humaine et la dimension électronique des soins, pour
répondre au mieux aux besoins des clients. Les participants
ont pu relever ces défis en travaillant dans la confiance,
en communiquant, en planifiant et en collaborant”® .

* Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de critéres pour classer
par catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses, ou
de pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)



FIGURE 11

Cadre de soins continus intégrés pour les personnes agées
Hollander et Prince ont créé un cadre de travail pour organiser un
systeme intégré de soins recoupant les divers secteurs a de multiples
niveaux. Ce cadre définit les conditions requises sur le plan de la
philosophie et des politiques, les pratiques exemplaires administratives
et cliniques, ainsi que les mécanismes de liens entre les hopitaux, les
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soins de santé primaires et les autres services sociaux. L'établissement
des liens entre les différents niveaux et au sein de chacun des niveaux
se fait principalement par une gestion des cas. Les auteurs ont appliqué
leur cadre a différentes populations, entre autres a des ainés, et ils ont
décrit I'intégration au sein d’un systeme complet.

Soins tertiaires/
quaternaires

Services hospitaliers de soins actifs

Hopitaux de jour

Services de gériatrie en milieu hospitalier

Centres d'évaluation et de traitement pour courts séjours

Soins secondaires

Soins primaires

Source : Adapter avec la permission de M.J. Hollander et M.J. Prince (2008).
Organizing healthcare delivery systems for persons with ongoing care needs
and their families. Healthcare Quarterly, 11(1), p. 44-55.

Services pour bénéficiaires internes

Foyers de groupe

Aide a la vie autonome

Hébergement supervisé

Services de reléve en établissement

Soins palliatifs en établissement

Services hospitaliers (diminution progressive des soins)
Etablissements de soins prolongés

Etablissements de soins de longue durée/

maisons de soins infirmiers

Services a domicile et services communautaires
Soins infirmiers a domicile

Services de soutien a domicile (aides-soignants)
Programmes de repas

Aides techniques, équipement et fournitures
Services communautaires d’urgence/appui d’urgence
Centres de jour/appui pour adultes

Gestion systémique de cas

Soins communautaires de releve

Soins communautaires palliatifs

Réadaptation a domicile

Services de transports spécialisés

Formation et appui aux aptitudes sociales

Services de placement familial pour adultes
Facilitateurs de soins médicaux

Options de soins autogérés

Intégration verticale et horizontale par la
gestion de cas
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PRATIQUE PROMETTEUSE*
PRISMA, programme intégrateur de
services de santé

En 20086, environ 14 % de la population au Québec avait
plus de 65 ans®, et plus de trois quarts (77 %) des ainés
avaient au moins une des maladies chroniques
sélectionnées®. Un modéle de soins intégrés, appelé
Programme de recherche sur 'intégration des services de
maintien de I"autonomie (PRISMA), a été congu pour
répondre aux nombreux enjeux que pose la prestation de
services complets de soins de santé a une population
vieillissante. Les ainés admissibles a ces services ont plus
de 65 ans, sont modérément ou gravement handicapés,
semblent pouvoir rester a domicile et ont besoin d’au moins
deux services®®.

Le modéle PRISMA s'appuie sur six éléments clés® :

Coordination des organisations et des services La
coordination commence au niveau de la gouvernance, pour
regrouper les soins de santé et les services sociaux, puis se
fait au niveau de la gestion pour coordonner les services,
s’effectuant finalement au niveau de I’exécution pour former
une équipe interdisciplinaire.

Point d’acces unique Les personnes qui ont besoin de
services peuvent y accéder en passant par un portail
unique, c’est-a-dire par une seule source, au lieu de devoir
trouver ces services dans de multiples secteurs et aupres de
multiples fournisseurs.

Gestion de cas Les gestionnaires de cas font une premiere
évaluation et participent a la planification et a la coordination
des services avec le patient et la famille. Ils jouent aussi le
réle de défenseur des patients.

Plan personnalisé de services Ce plan, qui s’appuie
sur I'évaluation, est préparé par le gestionnaire de cas
qui dialogue avec I’équipe interdisciplinaire, le client
et l'aidant.

- Evaluation normalisée pour évaluer les besoins des clients
et pour déterminer I'ensemble de services qui leur convient,
les gestionnaires utilisent un outil d’évaluation normalisée
(Systeme de mesure de I'autonomie fonctionnelle, ou SMAF),
qui permet de déterminer les capacités d’autonomie, de
communication et de fonctions mentales. Dans plusieurs
régions du Québec, cet outil contribue a déterminer le
financement des établissements de soins de longue durée et
les services de soins a domicile.

Dossiers électroniques Un dossier clinique informatisé
permet la communication au sein de I’équipe de soins de
santé et entre les organismes.

Le groupe PRISMA a fait une étude de quatre années pour
évaluer les répercussions de ce modele sur la capacité
qu’ont les ainés de rester a domicile. L'étude a conclu que,
comparé aux ainés non inscrits a ce programme, un nombre
moins grand de participants a PRISMA connait un déclin
fonctionnel. De plus, le nombre des admissions aux
urgences était réduit. La satisfaction et I’'habilitation étaient
grandes parmi les participants a PRISMA, par rapport aux
alnés qui n'y participaient pas® °.

Depuis 2005, le ministére de la Santé et des Services
sociaux du Québec a généralisé I'application du modele
PRISMA partout dans la province et en fusionnant tous les
hdpitaux, les établissements de soins de longue durée et les
organismes de soins a domicile du secteur public en une
organisation unique par région, et donc en 95 centres de
santé et de services sociaux. L’ étape suivante visera une
intégration fonctionnelle au sein des structures fusionnées.
Depuis, le modele PRISMA a été élargi pour étre utilisé dans
d’autres régions du Québec et un projet pilote a été lancé en
France. Le groupe PRISMA travaille en proche collaboration
avec les décideurs de politiques en vue d’un systeme mieux
intégré, au Québec®® ¥,

* Le Conseil canadien de la santé a établie un ensemble de critéres pour classer par
catégories les pratiques novatrices comme émergentes, prometteuses, ou de
pointe (conseilcanadiendelasante.ca/pratiquesinnovatrices)



soins coordonnés et intégrés. D’un point de vue systémique,
les services peuvent étre intégrés en amalgamant divers
systemes de prestation des soins en une seule entité, ou en
coordonnant différents services sous la direction d’une entité
commune, par exemple. Les exemples suivants illustrent
différents types d’approches réussies.

Que peuvent nous enseigner d’autres pays?

’Australie et le Danemark ont tous deux des stratégies de
soins a domicile tres completes, qui comprennent des
programmes et des initiatives que les provinces et les territoires
canadiens pourraient adapter.

Service intégré de soins a domicile, Danemark

Le Danemark, qui a investi bien davantage dans les soins a
domicile que les autres pays de I’'Organisation de coopération
et de développement économiques (OCDE), peut nous livrer
certains indices sur les moyens de parvenir a une meilleure
intégration et a une meilleure rentabilite.

En 1987, le Danemark a cessé de batir des établissements de
soins de longue durée et a centré ses lois et ses ressources
sur le développement des soins a domicile, ainsi que sur les
options d’aide a I'autonomie a domicile. Les municipalités
doivent payer les frais quotidiens d’hospitalisation des patients
qui sont préts a sortir, ce qui encourage I'expansion des
services de soins a domicile. Les programmes de soins a
domicile, qui offrent des soins infirmiers, des repas, une
adaptation du domicile, des soins en centres de jour, une aide
financiere et des services de transports, ainsi qu’un acces 24
heures sur 24, se sont avérés des substituts rentables aux
établissements de soins de longue durée. Les services de
santé et les services sociaux pour les ainés sont intégrés et
coordonnés par des gestionnaires de cas, par des équipes
interdisciplinaires, par un recoupement de services de soins et
par des programmes communs de formation®® 89,

Des visites préventives a domicile annuelles sont offertes a
tous les citoyens de plus de 75 ans, pour les encourager a
mieux utiliser les ressources et pour les aider a rester
autonomes. Le gouvernement propose divers choix de
services parmi lesquels les ainés et leur famille peuvent
sélectionner les options les plus pertinentes, qu'ils préférent®®.

Le systeme de services sociaux et de soins de santé au
Danemark offre des soins médicaux et sociaux complets, sans
co(t direct pour les patients, mais le taux de taxation au pays
est élevé™. La structure politique du pays fait que tous les
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niveaux de gouvernement ont la responsabilité de la santé des
citoyens. Le gouvernement national met en place un cadre de
lois pour les politiques sociales et les politiques de santé, et il
répartit les revenus d’'impots entre les autorités régionales et
locales. Les autorités régionales (les comtés) sont
responsables des services de soins de santé, entre autres des
hopitaux, des médecins de famille, des spécialistes, et d’autres
services de santé comme les soins dentaires et la
physiothérapie. Les autorités locales (municipales) s’occupent
des soins sociaux, dont les soins & domicile®®.

Systéme nationale de soins des ainés, Australie

[ objectif du systéme national de soins aux ainés, mis en place
en Australie en 1985, est de garantir un acces égal aux soins a
domicile partout au pays. Cette stratégie nationale actuelle
divise les services de soins a domicile selon chaque niveau de
gouvernement (national, Etats et Territoires) et vise cing
groupes particuliers qui ont des difficultés d’acces :
Autochtones de I’Australie, personnes aux antécédents
culturels et linguistiques divers, patients atteints de démence,
habitants des zones rurales et gens financiérement démunis®.

En vertu de ce systeme, les soins aux ainés en Australie sont
offerts par le biais de plusieurs programmes gouvernementaux :
soins a domicile et soins communautaires, ensembles de soins
communautaires pour les ainés, ensembles de soins a domicile
supplémentaires pour les ainés, aide assurée par les centres
thérapeutiques de jour et soins de répit®".

Soins a domicile et soins communautaires (SDSC) Ce
programme comprend la majorité des services de soins a
domicile et soins communautaires disponibles en Australie®.
L’objectif de ces services est que les Australiens agés (et les
gens plus jeunes qui sont handicapés) puissent garder plus
d’autonomie a domicile et dans la communauté, ce qui permet
de réduire les admissions indues dans les établissements de
soins de longue durée. Le programme peut se comprendre des
services suivants : gestion de cas, soins personnels, soins
infirmiers, aide familiale, soins de répit et nombreux autres
appuis communautaires pour les clients et les aidants®.

Ensembles de soins communautaires pour les ainés Ces
ensembles de soins aident les ainés qui ont des besoins
complexes de santé a rester a domicile, au lieu de devoir aller
vivre dans des établissements de soins de longue durée, en
hébergement a faible niveau de soins. Les services sont
organisés par un coordonnateur de soins et sont plus complets
que ceux du programme de soins a domicile et soins
communautaires. Une équipe d’évaluation des soins aux ainés
doit donner son approbation pour qu’un tel ensemble de soins
soit accordé a un client®

45



46

Conseil canadien de la santé

Ensembles de soins a domicile supplémentaires pour les
ainés Ces ensembles de soins sont destinés aux bénéficiaires
admissibles a un haut niveau de soins en établissement.

L objectif est d’assurer a domicile des soins d’un niveau qui
équivaut a celui offert par un établissement de soins. En 2006,
des ensembles spéciaux de soins contre la démence ont été
ajoutés pour les personnes qui ont des difficultés de
comportement et des symptdmes psychologiques associés a
la démence. Une équipe d’évaluation des soins aux ainés doit
donner son approbation pour qu’un tel ensemble de soins soit
accordé & un client® %,

Centres thérapeutiques de jour Les centres thérapeutiques
de jour offrent toute une gamme de services thérapeutiques,
dont la physiothérapie, I'orthophonie et I’ergothérapie, pour
aider les personnes agées a retrouver ou a conserver les
capacités nécessaires afin de rester a domicile ou dans un
établissement de soins de faible niveau®".

Soins de répit aux aidants Les aidants en Australie
bénéficient d’'un programme financé par le gouvernement ainsi
que d’options de soutien financier depuis plus de dix ans. Le
programme national de répit pour les aidants permet a ceux-ci
de faire une pause bien méritée. Deux types de soutien
financier leur sont offerts en Australie®® :

Une prime aux aidants peut étre accordée a ceux prennent
soin a domicile d’une personne nécessitant des soins
constants, ce qui ne leur permet pas de travailler a temps
plein® %,

es aidants peuvent aussi avoir droit & un supplément de
revenu, sous la forme d’une Indemnité aux aidants®.

En aolt 2011, I’Australie a annoncé une Stratégie nationale
pour les aidants, qui vient compléter les primes et les
indemnités existantes par les initiatives financieres suivantes
(seules celles qui ont trait aux personnes agées vulnérables
sont indiquées ici) :

Les aidants qui regoivent un paiement de soutien du revenu
(autre gu’une prime aux aidants) et une Indemnité ont
maintenant droit a un paiement de deuil, a la suite du déces
d’une personne dont ils s’occupaient. Ce paiement peut
équivaloir a jusqu’a 14 semaines du paiement d’Indemnité.

Le supplément aux aidants est destiné a ceux dont le paiement
de soutien du revenu a été réduit a zéro : ils peuvent
maintenant bénéficier d’un supplément annuel®’.

L’Australian Institute of Health and Welfare (AIHW), qui fournit
des renseignements et des statistiques sur la santé, a joué un
réle déterminant dans I'amélioration de la qualité des données
et des renseignements recueillis et a fait des rapports sur les
programmes de soins a domicile et de soins communautaires.
Cet institut travaille en proche collaboration avec tous les
niveaux de gouvernement pour garantir I'uniformité et la
comparabilité nationales des données et des rapports®.

Pour plus de renseignements, consulter
agedcareaustralia.gov.au

RESUME

Il est essentiel de comprendre que les soins a domicile sont
une composante critique d’un systeme intégré de soins de
santé. L'intégration d’une vaste gamme de services, en
particulier pour les ainés, peut améliorer les résultats de santé,
réduire les visites aux urgences et les hospitalisations ainsi
que le nombre de placements dans les établissements de
soins de longue durée. Les pratiques présentées dans cette
partie proposent des idées et des stratégies que les
gouvernements et des autres feraient bien de considérer.
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Comme nous 'avons vu dans les parties précédentes, il est
essentiel d’apporter un soutien et des soins — qu’ils soient
prodigués par des fournisseurs de soins a domicile, des
aidants familiaux, ou par les deux a la fois — aux ainés
vulnérables pour qu’ils puissent continuer de vivre chez eux
dans I'autonomie et la dignité. Mais plusieurs grands défis sont
a considérer dans la planification et les politiques de soins a
domicile pour garantir que tous les aidants familiaux et les
fournisseurs de soins soient en mesure de donner des soins de
qualité.

Soutien aux aidants familiaux

Les modifications de politiques qui s’orientent vers des séjours
plus courts dans les hopitaux pour renvoyer les patients chez
eux au plus vite, méme s’il faut pour cela mettre en place un
soutien a domicile, présument que des aidants familiaux sont
disponibles pour assurer la majorité des soins a domicile.

Cette supposition peut faire peser un lourd fardeau sur les
aidants familiaux — fardeau qui pourrait s’accroitre a I'avenir,
selon certains facteurs. Des études sur les futurs besoins des
ainés et sur la disponibilité des aidants montrent qu’au cours
des 30 prochaines années le pourcentage des plus de 80 ans
devrait considérablement augmenter et que le nombre d’ainés
atteints d’un handicap et ayant besoin d’aide pourrait

doubler. De plus, la réduction de I'écart de I'espérance de vie
entre les hommes et les femmes laisse présager une hausse
du nombre de conjoints &gés qui s’occupent de leur partenaire
handicapé. %%,

En outre, le nombre d’aidants familiaux devrait diminuer a
cause de divers changements dont les familles réduites, les
personnes sans enfants, et les enfants adultes qui font encore
partie de la population active et n’ont pas le temps d’étre
aidants'®. Le pourcentage de femmes agées sans enfants
devrait considérablement augmenter au cours des 30
prochaines années® . De plus, les divorcés ont plus de mal a
trouver le soutien d’aidants familiaux®.

En raison de ces changements démographiques et sociaux, le
besoin d’un soutien plus grand en soins a domicile devrait
s’accroitre. Les données de 'Enquéte sur la santé dans les
collectivités canadiennes (ESCC) montrent que de nombreux
aidants qui continuent de travailler doivent réduire leurs heures
de travail, utiliser leurs jours de congé ou de maladie, ou
prendre des congés non payés pour s’occuper d’un proche
(voir Figure 7D). Des politiques plus souples de milieu de travail
seraient utiles pour les aidants.

Apparemment, il y a une double attente envers les Canadiens
ageés, qui sont a la fois appelés a prodiguer des soins aux
membres de leur famille et a continuer de contribuer a la main-
d’ceuvre. Le pourcentage des travailleurs agés de 55 a 64 ans
a augmenté au cours des 10 derniéres années'®’, et en
fonction de récents changements au Régime de pensions du
Canada, des prestations réduites seront payées aux gens qui
prennent leur retraite plus tét, tandis que des prestations plus
élevées seront versées a ceux qui prennent leur retraite vers 70
ans'®. Certains travailleurs agés devront continuer de travailler
pour consolider leurs actifs et avoir un revenu décent a la
retraite’%?.

D’autres pays appuient les aidants par des politiques de
sécurité des retraites pour eux (Allemagne, France, Norvege,
Suede et Royaume-Uni), en leur allouant des crédits d’imp6t
(les Etats-Unis ont mis en place un crédit d’imp6t non
remboursable aux aidants) et en leur accordant des indemnités
non imposables®. Certaines provinces et certains territoires au
Canada leur emboitent le bas. Des crédits d'impdt sont
accordés aux aidants au Manitoba et en Saskatchewan, tandis
qu’en Nouvelle-Ecosse, les aidants admissibles recoivent une
indemnité mensuelle'® %, e gouvernement fédéral offre aussi
toute une gamme de crédits d’imp6t, dont le nouveau Crédit
d’impdt pour aidant naturel, depuis janvier 2012,

En 2011, le Manitoba a ouvert la voie au Canada en annongant
une nouvelle loi, Caregiver Recognition Act, qui comprend un
ensemble de principes directeurs pour les aidants, un rapport
de progres tous les deux ans et un comité consultatif des

aidants'”".

Comme indiqué précédemment, une Stratégie nationale pour
les aidants familiaux qui comprend un soutien financier, une
protection en milieu de travail, des dispositions de répit, une
formation/une éducation et d’autres formes d’appui
contribueraient grandement a soutenir les aidants,
actuellement et a I'avenir. Certains pays ont commencé a
s’orienter vers des stratégies nationales officielles en faveur



des aidants, tandis que d’autres commencent tout juste a
définir les enjeux. Au Royaume-Uni, des lois du Parlement et
deux stratégies nationales pour les aidants ont vu le jour. Les
aidants sont en droit de demander des évaluations des
besoins, des services de soutien et des horaires de travail
souples'®,

De méme, aux Etats-Unis, Medicare et Medicaid ont créé des
projets en faveur des aidants, tout comme I'a fait la Veterans
Administration. L’Administration on Aging appuie les aidants
par un National Family Caregiver Support Program, ainsi que
par un soutien financier et des conseils. La Nouvelle-Zélande a
lancé une stratégie nationale pour les aidants en 2008,
exigeant que les organismes gouvernementaux fassent des
rapports sur les mesures d’action concrétes jusqu’en 2013,
La stratégie pour les aidants adoptée récemment par
I’Australie est décrite dans la partie précédente.

Recruter et garder un personnel pour les soins a domicile
Des consultations pancanadiennes sur les défis que pose
I’expansion du systeme de soins a domicile pour combler les
demandes d’une population vieillissante a révélé plusieurs
themes récurrents : rétribution, éducation et formation
normalisées, assurance de la qualité et conditions de travai
Les enjeux actuels sont bien réels, tout comme le sont le
vieillissement imminent de la main-d’ceuvre et ses
répercussions sur le nombre de personnes disponibles pour

faire ce travail a I'avenir'°.
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Les hopitaux, les organismes de soins a domicile et les
établissements de soins de longue durée ont souvent bien du
mal a recruter les jeunes gens pour les professions de la santé,
mais leurs défis communs s’arrétent la. Les hdpitaux et les
établissements de soins de longue durée offrent généralement
des heures régulieres de travail et de meilleurs salaires et
avantages sociaux, plus de possibilités d’avancement
professionnel et de mentorat, et proposent des
environnements de travail et des technologies plus modernes.
Pour toutes ces raisons, les hopitaux et les établissements de
soins de longue durée ont tendance a étre des employeurs
privilégiés pour les futurs professionnels de la santé, ce qui
peut rendre difficile le recrutement des travailleurs en soins a
domicile. De plus, la planification des ressources humaines en
matiere de santé tend généralement a se concentrer sur le
recrutement de professionnels comme les médecins et les
infirmiers, ce qui entraine une pénurie de personnel pour les
services de soutien dans les hopitaux, les établissements de

soins de longue durée et les domiciles'®.
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Les écarts de salaire peuvent étre importants. En Ontario par
exemple la moyenne salariale varie de 4,55 $ I’neure pour le
personnel de soutien entre les hdpitaux et le secteur des soins
a domicile, tandis qu’elle est de 3,67 $ I'heure entre les
établissements de soins de longue durée et le secteur des
soins & domicile™". La Nouvelle-Ecosse et la Saskatchewan
ont toutes deux adopté des lois qui réglementent les salaires
pour les préposés aux services de soutien a la personne
Diverses questions sont a régler en plus de la parité salariale,
soit I’équité des prestations et I'indemnisation des

déplacements.'.

Un autre facteur qui intervient est la nature imprévisible des
soins a domicile. Les fournisseurs de soins a domicile — dont la
plupart sont des préposés aux services de soutien a la
personne — travaillent généralement a temps partiel, ou en
heures occasionnelles. Leurs travail est souvent sur appel et
exige des postes fractionnés, sont payés a la visite ou a
I'heure, sans garantie d’heures régulieres. Ce type d’emploi
précaire est lié & un roulement important du personnel'®.

En outre, le manque de continuité dans les services de soins a
domicile peut avoir des conséquences néfastes sur les soins
aux patients. Il est courant pour un patient de recevoir des
soins de multiples fournisseurs, tous travaillant quelques
heures par semaine, souvent isolés les uns des autres. A
mesure que les besoins grandissent (c.-a-d. plus d’heures
requises, ou sept jours de soins), plus le nombre de
fournisseurs de soins augmente, et il peut y avoir des
changements de personnel™.

L'Etude canadienne sur les ressources humaines en soins a
domicile, faite en 2003'"?, et de plus récentes études
provinciales'"""""* donnent des renseignements sur les
préposés aux services de soutien a la personne : ces préposés
sont plus souvent des femmes que des hommes, plus souvent
d’age moyen ou plus agés, et beaucoup ont un emploi en plus
de leur travail de soutien. Par exemple, dans une étude menée
en Ontario, 28 % des préposés aux services de soutien a la
personne ont déclaré qu'ils travaillaient en plusieurs lieux'®, ce
qui reflete la nature précaire et épisodique de leur travail.
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Les gens sont attirés par le travail dans le secteur des soins a
domicile et des soins communautaires par I’espoir de nouer
des liens directs avec leurs clients, mais si le travail épisodique
ou a court terme ne leur permet pas de les connaitre, leur
engagement a rester dans ce secteur peut se trouver
compromis.'. Les trois raisons principales pour lesquelles les
préposés aux services de soutien a la personne quittent leur
emploi sont les suivantes : faibles salaires, manque
d’avantages sociaux et absence de sécurité d’emploi''. La
continuité des soins présente des avantages a la fois pour les
préposés aux services de soutien a la personne et pour les
bénéficiaires de soins a domicile. Un roulement fréquent du
personnel peut nuire a la continuité des soins a domicile, tandis
que la nécessité de créer constamment des relations de
confiance avec de nouveaux fournisseurs de soins peut avoir
des répercussions sur la qualité de vie des ainés, surtout des
personnes atteintes de démence.

Contrairement aux autres membres des équipes de soins a
domicile, comme les infirmiéres et les physiothérapeutes, les
préposés aux services de soutien a la personne sont non
réglementés. Mais la plupart des provinces et des territoires au
Canada exigent désormais une formation officielle,
généralement donnée en college communautaire, pour les
nouveaux préposés aux services de soutien a la personne.
’Alberta, la Colombie-Britannique, le Yukon, Terre-Neuve-et-
Labrador, la Nouvelle-Ecosse, I’Ontario et le Québec ont
instauré un programme d’études provincial ou territorial. Les
enjeux pour les provinces et territoires viennent du fait que des
préposeés aux services de soutien a la personne sans aucune
formation formelle travaillent actuellement dans le systeme, et
que les conditions d’admission de méme que la durée et le
contenu des cours de formation varient. Les préposés aux
services de soutien a la personne ont donc des difficultés a
faire un transfert entre provinces ou territoires; une
normalisation plus poussée entre les différentes instances et
I’adoption de directives nationales contribueraient a une

uniformité'®®.

Le Comité sénatorial sur le vieillissement a déclaré que le
gouvernement fédéral avait un réle a jouer pour reconnaitre et
appuyer I’éducation des préposés aux services de soutien a la
personne et devait contribuer a mettre en place des normes
nationales*. Des travaux ont été entrepris, dans le cadre d’une
collaboration entre I’Association des colleges communautaires
du Canada et I'’Association canadienne d’éducation médicale
continue, en vue d’élaborer des normes nationales d’éducation
pour les préposés aux services de soutien a la personne qui
sont appelés a travailler a domicile, dans la communauté et
dans les établissements de soins de longue durée. Le but de
ces normes est de parvenir a une terminologie uniforme, de
trouver un moyen d’évaluer et de comparer les compétences
partout au pays et de créer un cadre de développement de
programmes d’études qui donnera des lignes directrices sur
I’lharmonisation des exigences de formation partout au
Canada'". Beaucoup de provinces offrent déja des incitations
sous forme de bourses, de réduction des préts aux étudiants
et d’autres aides financieres pour couvrir les colts de
formation. Pour le personnel, une hausse de salaire peut
découler tout naturellement d’une formation standardisée’®.

Dans certaines provinces, des registres des préposés aux
services de soutien a la personne permettent déja une certaine
standardisation et responsabilisation. En 2010, la Colombie-
Britannique a créé un registre des aides-soignants et des
travailleurs en soins communautaires. L objectif est de protéger
les clients vulnérables et d’instaurer une norme similaire de
soins partout dans la province''®. ’Ontario travaille aussi & un
registre des préposés aux services de soutien a la personne,
qui sera mis en place en 2012'", tandis que la Nouvelle-
Ecosse prépare un registre pour les aides aux soins continus'™®.

Des incitations comme des salaires et des avantages sociaux
concurrentiels, des champs de compétence élargis, des
possibilités d’avancement professionnel et de formation
continue, ainsi que I'utilisation de technologies modernes,
doivent étre mises en place pour recruter et garder les
travailleurs de soutien a domicile.

La continuité des soins

présente des avantages a la fois pour les
PIréPoseEs aux services de soutien a la personne et
pour les bénéficiaires de soins a domicile



Comme indiqué plus tot dans le rapport, au moins 20 %
des clients qui regoivent des soins a domicile dans
quatre des cing régions que nous avons étudiées
étaient atteints de démence. Selon la Société
Alzheimer du Canada, les nouveaux cas de démence
chez les ainés seront 2,5 fois plus élevés en 2038 qu’'en
2008 — tous les cas de démence considérés globalement
touchant 2,8 % de la population canadienne. Pres de
deux tiers (62 %) des ainés canadiens atteints de
démence vivront a domicile. Le fardeau qui pesera sur
leur communauté et sur leurs aidants s'en trouvera
grandement alourdi'.

Les aidants des patients atteints de démence
fournissent 75 % de soins de plus que les autres aidants
et leur niveau de stress est de presque 20 % supérieur.
Les attentes envers les aidants augmentent
généralement a mesure que progresse la maladie”.

Selon les prévisions, le fardeau économique annuel
total de la démence, comprenant les cotts directs, les
colts indirects, les colts des aidants familiaux (c. a d.,
pertes salariales), atteindra 153 milliards $ en 2038,
contre 115 milliards $ en 2008 (somme calculée en
dollars futurs)'.

i. Société Alzheimer du Canada, Raz-de-marée : Impact de la
maladie d’Alzheimer et des affections connexes au Canada. 2010.
Toronto, ON : Société Alzheimer du Canada.

ii. Société Alzheimer de I'Ontario. A profile of Ontario’s home care
clients with Alzheimer’s disease or other dementias. 2005. Toronto,
ON : Société Alzheimer de I’'Ontario.
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Optimiser les ressources

Le besoin grandissant de soins de santé a domicile pour une
population vieillissante, et les préoccupations que soulévent
leurs coUts, font I'objet de débats dans bon nombre de pays
développés. La viabilité financiere des soins continus des ainés
(définie a la fois comme les soins a domicile et les soins dans
les établissements de longue durée) pour les ainés est
considérée comme la principale priorité des soins a long terme
dans les pays suivis par I'Organisation de coopération et de
développement économiques (OCDE)'®.

La plupart des pays de I'OCDE préconisent les soins a
domicile pour retarder ou éviter les dépenses consacrées aux
établissements de soins de longue durée et pour répondre aux
préférences du public'® ''°. Mais dans la plupart des pays de
I’OCDE, a quelques exceptions prés et notamment au
Danemark (voir Figure 12 a la page 53 et les sources de
données a la page 62), le pourcentage du produit national brut
alloué aux soins a domicile est généralement inférieur a celui
attribué aux soins dans les établissements de longue durée.

Les données de ’OCDE montrent qu’au Canada, I’écart est
grand entre les dépenses faites pour les établissements de soins
de longue durée (0.96 % du PNB) et les soins a domicile (0,21 %
du PNB), comparativement aux pays qui font cette distinction
dans leurs dépenses de soins continus.

Les futures augmentations de dépenses de soins continus
dépendront de plusieurs facteurs. En raison de changements
dans les tendances démographiques comme les familles
réduites, le nombre grandissant de personnes sans enfants, la
mobilité des familles et la hausse de I’espérance de vie, un
nombre moins grand d’enfants adultes sera disponible pour
assumer le rOle d’aidants aupres de leurs parents agés. Un
fardeau plus lourd risquera donc de peser sur les conjoints,
eux-mémes fréles et handicapés. Ces deux facteurs devraient
intensifier la demande de services de soins & domicile®® '*®,

Les débats qui ont lieu actuellement sur le vieillissement de la
population au Canada et les pressions accrues du public pour
que les ainés puissent rester aussi longtemps que possible a
domicile soulévent cette question : les soins a domicile
constituent-ils I'option la plus économiquement avantageuse”?
Tout d’abord, il est important de souligner que les soins a

Les soins a domicile
sont des plus efficaces quand

domicile ne sont pas toujours la solution la plus économique
ou la plus appropriée, surtout pour les clients ayant de graves
handicaps'®. De plus, les soins & domicile sont souvent
considérés comme une option économique parce que la plus
grande partie de ces soins sont prodigués par des membres
de la famille. Quand on tient compte de ces colts cachés (en
utilisant les données de 2002), le co(t total des soins
prodigués par des aidants familiaux &gés de plus de 45 ans et
s’occupant d’ainés de 65 ans et plus, au Canada, a été estimé
a prés de 25 milliards $ par an, en fonction des taux horaires
des professionnels (taux de 2007)*.

Comme nous I'avons mentionné dans la section sur
I'intégration, les soins a domicile sont des plus efficaces quand
ils sont intégrés aux autres secteurs du systeme de santé. Un
nombre croissant de recherches indique que, quand les soins
a domicile sont bien intégrés au systeme de santé, ils peuvent
remplacer économiquement les soins dans les établissements
de longue durée et en milieu hospitalier, tout en diminuant le
nombre des placements dans des établissements de soins de
longue durée” % 12,

Optimisation des ressources financiéres : Les soins a
domicile sont-ils une solution économique pour les
bénéficiaires d’ANS (autres niveaux de soins)?

Selon les estimations, les patients d’ANS occupent plus de 5
200 lits dans les hdpitaux canadiens chaque jour et le besoin
en lits d’ANS surpasse le total de 2,4 millions de jours par
année'®. Le pourcentage des lits occupés par des patients
d’ANS dans huit provinces allait de 2 % en Saskatchewan et
dans I'lle-du-Prince-Edouard jusqu’a 7 % a Terre-Neuve-et-
Labrador et en Ontario'®.

Un rapport sur les dépenses de santé en Ontario montre que
les colits sont estimés & 450 $ par jour et par personne. A titre
de comparaison, le colt moyen pour des niveaux maximaux
de soins a domicile en Ontario est d’environ 100 $ par jour. En
mars 2010, plus de 3000 patients d’ANS dans des hopitaux
de I’'Ontario attendaient d’étre placés dans des établissements

ils sont intégrés aux autres secteurs

du systéme de santé
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FIGURE 12

Dépenses publiques consacrées aux soins a domicile
comparées aux dépenses publiques consacrées aux soins
de longue durée dans les pays de 'OCDE

Les dépenses publiques consacrées aux établissements

de soins de longue durée sont supérieures a celles consacrées
aux soins a domicile dans beaucoup de pays de 'OCDE.

W Dépenses consacrées aux soins a domicile (% du PIB)
Dépenses consacrées aux soins de longue durée en établissement (% du PIB)
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% du PIB (2008)

Remarques : Les services dans la catégorie de soins a domicile de 'OCDE incluent
les soins infirmiers, les soins personnels et le soutien aux aidants familiaux.

Source : Données sur la santé 2011 de I'Organisation de coopération et de
développement économiques (OCDE) [données recueillies en 2008]. http://stats.
oecd.org/index.aspx?DataSetCode=HEALTH_STAT

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

de soins de longue durée. Selon les estimations, toute
réorientation de 10 % de ces patients vers des soins a domicile
pourrait permettre d’économiser 35 millions $'%°.

Ce rapport recommande que le gouvernement ontarien
investisse dans les soins a domicile une partie des fonds
attribués a sa stratégie Chez soi avant tout. Il préconise aussi
de transférer une partie des fonds des hdpitaux a des groupes
précis de patients d’ANS qui pourraient rentrer a domicile avec
un soutien approprié'?. Les programmes de soins de
rétablissement en milieu hospitalier peuvent contribuer a
arréter toute détérioration ultérieure de I’état de santé des
patients, leur permettant ainsi de rentrer a domicile au lieu
d’étre placés dans des établissements de soins de longue
durée. Le niveau de soutien a domicile est d’une importance
cruciale pour ces patients vulnérables. Faute d’un tel soutien,
les patients courent le risque d’étre réadmis a I’hdpital ou
d’étre placés prématurément dans un établissement de soins
de longue durée.

Optimisation des ressources financiéres : Les soins a
domicile sont-ils une option économique aux soins de
longue durée?

Des études ont été menées dans diverses régions de I’Ontario
pour déterminer si les soins a domicile et les soins
communautaires pourraient étre une solution de remplacement
s(re, appropriée et économique aux soins en établissement de
longue durée. Les participants a ces études dans chacune des
régions ont été divisés en sous-groupes, en fonction des
indicateurs de besoins évalués grace aux données RAI-HC.
Les chercheurs ont ensuite créé des vignettes de cas typiques,
qu’un groupe d’experts constitué de gestionnaires de cas de
premiére ligne a étudiés’ * *°.

Les conclusions ont montré que I’'une des raisons principales
pour lesquelles les personnes attendaient des soins de longue
durée était qu’elles ne pouvaient plus vaquer a des activités
quotidiennes comme le ménage, la préparation des repas et la
gestion des médicaments (AIVQ), ce qui réduisait leur capacité
de vivre en autonomie’. Comme indiqué précédemment dans
ce rapport, de 95 a 98 % des clients de soins a domicile inclus
dans notre analyse des données RAI-HC avaient des difficultés
d’AIVQ. La perte des fonctions d’AIVQ précede souvent celle
des fonctions d’AVQ. Les ainés plus &gés avaient aussi des
difficultés a naviguer dans le systeme et a gérer les divers
services®™.
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Les chercheurs ont créé des ensembles de soins a domicile
pour soutenir ces clients typiques et ils ont évalué les codts de
chacun des ensembles sur une durée de 13 semaines. Les
ensembles comprenaient divers services comme la gestion de
cas, les transports, I'entretien ménager, la nutrition et les
activités de socialisation, les soins et le soutien personnels, les
services professionnels, I'appui aux aidants familiaux et un
systéme d’intervention d’urgence® %. Les personnes qui
avaient les plus grands besoins de soins ont été omises de
cette partie de I'étude, car elles étaient dans I'impossibilité de
s’acquitter seules de nombreuses activités quotidiennes (AVQ
ou AIVQ), souffraient de troubles cognitifs et n’avaient pas
d’aidant familial a domicile. Le constat était que ces personnes
ne pouvaient pas vivre chez elles en sécurité’.

Les chercheurs ont comparé les estimations de codts des
ensembles de soins a domicile aux colts équivalents de soins
en établissement de longue durée, pour une méme période.
Quand les colts des ensembles de soins a domicile étaient
équivalents ou inférieurs aux colts des soins en établissement
de longue durée, les soins a domicile ont été jugés
économiques. Les chercheurs ont conclu que de 14 a 37 %
des personnes en attente de soins de longue durée pourraient
rester chez elles en toute sécurité avec un soutien a domicile,
et que cette option serait rentable’ > %,

Il est important de considérer ces chiffres dans leur contexte.
Environ 20 % des personnes en attente de soins de longue
durée dans une région urbaine avaient un niveau faible ou
modéré de besoins, et pouvaient donc étre plus aisément
appuyés a domicile qu’en logement supervisé. Mais pour un
autre 20 %, les soins de longue durée semblaient étre la seule
option s(re, car ces personnes avaient de grands besoins et
étaient sans aidant familial. Un troisieme groupe pouvait rester
a domicile, en sécurité, avec un soutien approprié, mais les
colts de soutien s’avéraient supérieurs aux soins en
établissement’. Ces conclusions corroborent d’autres
recherches montrant que les soins a domicile peuvent étre
moins codteux que les soins dans des établissements de
longue durée pour les clients qui ont de faibles besoins et dont
la santé est relativement stable®. Des recherches plus
poussées sur les colts réels de ces options aideront pour
confirmer ces conclusions.

L.es soins a domicile

Des tendances importantes ressortent de ces études faites en
Ontario. Il est clair que le fait de ne pas avoir d’aidant familial
est un point de bascule et entraine plus rapidement le
placement des ainés en établissement de soins. En I'absence
d’un aidant familial, le placement en établissement de soins de
longue durée était souvent causé par une incapacité a préparer
les repas, a nettoyer et a faire les courses. Si des ainés
peuvent pas accomplir ces taches sans aucune aide, les ainés
qui pourraient autrement rester a domicile ne peuvent plus
vivre de maniére autonome. Les soins a domicile — ou
I'assistance a I'autonomie a domicile, le cas échéant — peuvent
apporter le soutien nécessaire a ces personnes aux faibles
besoins. Pour beaucoup, ce soutien peut retarder ou éviter le
placement dans un établissement de soins de longue durée et
potentiellement exclure les hospitalisations’.

La plupart des régions offrent des services de soutien a
domicile pour les AIVQ dans le cadre de leurs programmes de
soins communautaires. Cependant, certains des services ne
sont que partiellement subventionnés, et les clients doivent
donc payer une quote-part de leur poche. Des services de
soutien communautaire comme le transport, la livraison des
repas, les travaux ménagers et les services de répit sont aussi
disponibles, généralement avec des frais d’utilisation, par le
biais d’organismes sans but lucratif®. En Ontario, les agences
locaux des services de santé ont mis en place des projets
pilotes RAI-CHA pour évaluer les besoins de soins
communautaires. Les évaluations permettent de déterminer
plus tot les besoins de la population agée vulnérable et de faire
des interventions appropriées, évitant ainsi potentiellement les
hospitalisations et les placements prématurés en établissement

de soins de longue durée'®',

peuvent étre moins colteux que les soins dans des
établissements de longue durée pour les clients qui ont de
faibles besoins et dont la santé est relativement stable



Le fardeau des colts personnels des services de soutien ou
des services supplémentaires de soins a domicile doit étre
intégre a I'analyse colt-efficacité des soins a domicile et
considéré attentivement dans les stratégies gouvernementales
sur le vieillissement. L'OCDE estime que la plupart des ainés
qui ont de grands besoins font face a de tres lourdes dépenses
personnelles pour des soins continus (a domicile ou dans des
établissements de soins de longue durée) et que les
gouvernements doivent prendre des mesures pour garantir une
admissibilité et une prise en charge universelles, afin d’offrir
une protection fondamentale. L'OCDE juge que les politiques
de soins a long terme doivent comprendre des critéres ciblés
d’admissibilité, un ensemble précis de services et un partage
des co(ts entre les gouvernements et les clients, pour en
garantir la viabilité. Dans beaucoup de pays, et dans la plupart
des provinces canadiennes'??, des indemnités directes en
espéeces sont versées pour les soins autogérés et le client et sa
famille décident comment utiliser au mieux ces fonds. Comme
beaucoup d’ainés préferent bénéficier de services a domicile,
les gouvernements doivent aussi considérer la question des
logements convenables dans leur stratégie sur le

vieillissement'®.

Possibilités de recherche et d’élaboration des politiques
Les données dans le secteur des soins a domicile sont
toujours plus nombreuses. Les données RAI-HC donnent de
précieux renseignements sur les facteurs de risque d’incidents
indésirables, ce qui permet aux fournisseurs d’intervenir
proactivement. A mesure que les instances canadiennes
adoptent les évaluations RAI, et surtout les évaluations de
soins a domicile, elles mettront en place une plus vaste base
de données qui pourra orienter les recherches et I'élaboration
des politiques. Des données plus poussées sur les besoins des
aidants et sur leur profil de santé sont également requises.

Les autres domaines de recherche qui faciliteraient le
développement des politiques et I’'amélioration des soins aux
ainés comprennent les analyses des répercussions des
services de soutien communautaire sur la prévention du déclin
de la santé, la rentabilité des programmes intégrés de soins a
domicile et le qualité et sécurité des programmes de soins a
domicile.

L’inclusion des évaluations et du suivi des aidants au
processus courant d’évaluation des soins a domicile
constituerait un important progres dans I'appui aux aidants. |l
est crucial de comprendre leurs besoins, qui changent en
fonction des besoins des personnes dont ils s’occupent, pour
les appuyer convenablement et pour déterminer leurs risques
d’épuisement avant qu’il ne soit trop tard.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

RESUME

Les enjeux des soins a domicile comprennent le manque de
soutien aux aidants familiaux, les problemes de recrutement et
de maintien en poste des travailleurs en soins a domicile et les
difficultés de déterminer comment allouer au mieux les fonds
pour garantir les soins les plus appropriés aux ainés. Nous
avons présenté certaines des recherches encore tres limitées
sur le rapport colt-efficacité des soins a domicile. L’élément
manquant dans cette discussion est la valeur que représente la
possibilité de continuer de vivre chez soi aussi longtemps que
possible, dans le confort d’un environnement familier, avec le
soutien d’une attention personnelle aussi bien de la part des
travailleurs en soins a domicile que des aidants familiaux.

Parmi les pays de 'OCDE, le Canada est I’'un de ceux ou
I'écart est le plus grand entre les dépenses consacrées aux
soins en établissement de longue durée et aux soins a
domicile. Ceci souleve de multiples questions quant a
I’équilibre pertinent entre les deux secteurs, d’autant plus de
nombreux aidants qui s’occupent d’ainés aux grands besoins
— et qui peuvent eux aussi étre &gés — ont bien du mal a faire
face en raison des heures limitées de soutien a domicile et du
fardeau trop lourd gqu’ils ont a porter.
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Commentaires
de conclusion

Les conclusions de ce rapport mettent en lumiére certains
themes et certaines préoccupations et pratiques novatrices
couramment liés aux services de soins de santé.

Pres d’un tiers des ainés de nos analyses sur les bénéficiaires
de soins a domicile ont de grands besoins, souvent causés a la
fois par des incapacités physiques et des déficits cognitifs
comme la démence. Pourtant, ils peuvent ne recevoir que
quelques heures de plus de services publics de soins chaque
semaine que les ainés dont les besoins sont modérés.

La plupart des provinces et territoires limitent le nombre
d’heures ou les dépenses en soins a domicile allouées a
chaque client. Dans certaines provinces, ce plafond équivaut
au codt des soins dans un établissement de longue durée.
Beaucoup d’ainés qui ont de grands besoins recoivent donc
un soutien intensif d’aidants familiaux extrémement stressés,
qui sont poussés au-dela de leurs limites. Les aidants qui
s’occupent d’ainés atteints de démence sont le plus
gravement touchés et disent beaucoup souffrir de stress,
d’isolement social, de dépression et de problemes chroniques
de santé.

Beaucoup d’aidants familiaux qui s’occupent d’ainés aux
grands besoins sont a un point de rupture. Dans ce cas, les
aidants et les ainés vulnérables se trouvent menacés. Les
aidants en détresse peuvent devenir incapables d’assurer des
soins de qualité a leurs proches et mettre en danger leur
propre santé. Les aidants familiaux représentent le pilier de
notre systeme de soins a domicile. Il faut leur apporter le
soutien nécessaire pour que ce systeme fonctionne. Faute
d’un soutien adéquat aux ainés et a leurs aidants, un fardeau
supplémentaire pesera sur I'ensemble du systeme de santé au
Canada.

Ce faisant, le systeme de santé cherche a régler le probleme
des autres niveaux de soins (ANS), et il se pourrait que les
soins a domicile contribuent a alléger les pressions exercées
sur le secteur des soins actifs. Un grand pourcentage des lits
d’hépitaux sont occupés par des patients qui n’ont plus besoin
de soins médicaux intensifs. La plupart de ces patients sont
des ainés. Bon nombre d’entre eux attendent un placement
dans un établissement de soins de longue durée, mais les
efforts se multiplient pour aider davantage de patients d’ANS a
rentrer a domicile avec un soutien approprié. La disponibilité
des aidants familiaux et leur capacité de faire face sont des
facteurs déterminants sur ce plan.

Compte tenu de la demande publique grandissante en soins a
domicile et de la question des ANS, il ne faut pas s’étonner
que le nombre de bénéficiaires de soins a domicile ait
augmenté de 51 % au cours de la derniere décennie.

Tous les gouvernements au Canada sont conscients de
I’augmentation importante des soins a domicile durant cette
période, de la demande actuelle d’expansion des services, et
des enjeux persistants et émergents. En réponse, certaines
provinces et certains territoires ont mis en place des stratégies
completes de vieillissement a domicile et de soins continus, qui
sont orientées sur les soins a domicile. Les efforts sont
prometteurs, mais il faut des programmes plus ciblés et
d’autres investissements.

De toute évidence, les Canadiens souhaitent continuer de vivre
a domicile aussi longtemps que possible. Cela dit, sachant que
de nombreux problemes méritent d’étre considérés, nous
croyons que les gouvernements et le systéeme de santé doivent
tenir compte des éléments suivants quand ils envisagent
I'avenir des politiques et des programmes de soins a domicile
au Canada :

Reconnaitre que les soins a domicile sont devenus une
pierre angulaire du systéme de santé

Les pratiques novatrices présentées dans ce rapport reposent
sur la notion acceptée que les soins a domicile constituent une
partie intégrante du systeme de santé et ne sont aucunement
un secteur paralléle au sein de la communauté. Il faut modifier
les fagons de penser sur la maniere dont les soins a domicile
sont compris, appréciés et intégrés au systeme de santé — et
dont les fonds sont alloués dans le secteur de la santé. Il faut
entre autres veiller a ce que les travailleurs en soins a domicile
bénéficient d’une formation plus poussée et interprofessionelle
avec des salaires et d’avantages sociaux comparables pour
ameéliorer la qualité des soins, réduire le roulement du
personnel et disposer de suffisamment d’employés a I'avenir.

[examen récent des accords de la santé fait en 2004 fait par
un comité sénatorial, dans son rapport intitulé Un changement
transformateur s’impose, a également souligné I'importance
de l'intégration. Ce rapport a préconisé que les gouvernements
fédéral, provinciaux et territoriaux élaborent et instaurent une
stratégie de soins continus au Canada, ainsi qu’une stratégie
pancanadienne de soins a domicile qui souligne I'importance
de réduire le fardeau des aidants familiaux.



Apporter un soutien continu aux aidants familiaux et un
appui immédiat aux aidants en détresse

Il faut évaluer et appuyer formellement les aidants familiaux en
tant que clients des services de soins a domicile et il faut
continuellement surveiller leur niveau de stress. Le systeme
doit reconnaitre leur contribution d’une importance critique,
étre conscient de leur épuisement, intervenir rapidement et
proposer des choix. Certaines familles en détresse préféreront
que leurs proches soient rapidement placés dans un
établissement de soins de longue durée, avec des heures
supplémentaires de soutien a domicile et de soins de répit
durant I'attente; d’autres voudront que leurs proches restent a
la maison, mais avec plus de types de soutien et plus d’heures
de soins; d’autres encore auront tout simplement besoin d’une
période de répit.

Beaucoup d’aidants familiaux sont eux-mémes agés et atteints
d’au moins une maladie chronique. Ne pas leur apporter un
soutien adéquat, c’est non seulement placer un fardeau sur
eux et sur leurs ainés vulnérables, mais aussi potentiellement
alourdir le fardeau du systéme de santé. Une partie des aidants
continuent de travailler et doivent jongler avec leurs
responsabilités professionnelles, les soins a donner en famille,
et leur propre santé et bien-étre. Des horaires souples de
travail pourraient les aider a faire face. Les employeurs doivent
considérer leur réle de soutien a leurs employés qui sont des
aidants familiaux.

Adapter ou élargir les solutions fructueuses

Les pratiques novatrices présentées dans ce rapport sont liées
a des politiques et a des programmes réussis, que d’autres
peuvent adapter. Certains des meilleurs programmes
regroupent a la fois des soins a domicile, des soins primaires et
des soins actifs, coordonnés par un seul organisme. Ces
programmes offrent aussi des évaluations gériatriques, un
point unique de contact (gestionnaire de cas) pour organiser
les services d’un ainé. De plus, ils mettent en place des
systemes pour garantir de bonnes communications et une
bonne continuité des soins entre les différents fournisseurs.
Les stratégies nationales de soins a domicile instaurée par
I’Australie et le Danemark comprends plusieurs programmes et
initiatives dont les provinces et les territoires canadiens
pourraient s’inspirer. L’Association canadienne de soins et
services a domicile définit actuellement des principes
harmonisés de soins a domicile qui comprendront un ensemble
de normes réalisables, adaptables avec souplesse partout au
pays. Ces principes devraient étre établis pour I'automne
2012, puis faire I'objet de débats en vue de leur application.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Certes, les provinces et les territoires évaluent leurs clients qui
ont besoin de soins a domicile, mais beaucoup se servent de
méthodes différentes, et il est donc difficile de comparer les
services et les données a I’échelle du pays. Le systeme
d’évaluation RAI-HC (Resident Assessment Instrument — Home
Care), hautement respecté partout dans le monde, permet
d’évaluer uniformément les besoins des clients. De plus, il
fournit des données aux fournisseurs, aux décideurs et aux
chercheurs pour suivre et améliorer la qualité, déterminer ou et
comment allouer les ressources et uniformiser les services.
Beaucoup de provinces et territoires mettent actuellement en
place ce systeme RAI HC. Ceux qui utilisent actuellement
d’autres formes d’évaluation et de collecte des données
voudront sans doute considérer les moyens de rendre leurs
données interopérables et comparables a celles du RAI-HC.
Un processus continu d’évaluation est d’une importance
critique pour faciliter les améliorations.

Considérer de nouvelles options de soins a domicile avant
d’envisager de nouveaux investissements dans les
établissements de soins de longue durée

Les données de 'OCDE montrent que le Canada attache plus
de valeur aux soins en établissement de longue durée qu’aux
soins a domicile, comparativement a beaucoup d’autres pays.
Cette position ne correspond pas a la demande du public pour
les soins a domicile. Avant de décider tout investissement dans
de nouveaux établissements de soins de longue durée, les
gouvernements devraient évaluer adéquatement les besoins
de leur population ainsi que I'équilibre pertinent a réaliser entre
les dépenses consacrées aux soins de longue durée, aux soins
a domicile et aux autres services communautaires.

Pour conclure, les discussions actuelles sur les priorités et les
méthodes du systeme de santé apres les accords sur la santé
de 2004 offrent la possibilité de débattre ouvertement des
questions de soins a domicile et pour les provinces et
territoires de collaborer sur une voie d’avenir. Le Conseil
canadien de la santé croit que les conclusions et les pratiques
novatrices présentées dans ce rapport montrent les premiers
pas a faire dans cette direction.
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Source de données

RAI-HC

Les professionnels des soins a domicile se servent du RAI-HC,
ou Resident Assessment Instrument — Home Care, pour
évaluer les forces, les préférences et les besoins des clients de
soins a domicile, afin d’élaborer des plans de soins
personnalisés et d’allouer des services.

Le RAI-HC fait partie d’un ensemble intégré d’outils, qui
comprend les évaluations sur les soins a domicile, les soins
palliatifs, I'aide a la vie autonome, ainsi que les soins dans les
hoépitaux, les maisons de soins infirmiers et les établissements
de santé mentale. Toutes ont en commun un ensemble central
d’éléments. Les évaluations normalisées s’appuient sur des
renseignements provenant de sources tres diverses (p. ex.,
fournisseurs, aidants familiaux et clients) et servent a planifier
les soins, mesurer les résultats, allouer les ressources,
déterminer les priorités et faire un contrdle de la qualité. Les
évaluations RAI-HC ont été mises a I’essai dans plusieurs
pays, dans différentes langues, et les conclusions montrent
gu’elles sont tres fiables et valides” .

Nous nous sommes servis des données de I'évaluation RAI-HC
de cing régions canadiennes qui ont terminé la mise en place
de ce systeme : Yukon (145 clients); Northern Health Authority
en Colombie-Britannique (1 356 clients), Winnipeg Regional
Health Authority (8 344 clients), Ontario (125 724 clients) et
Nouvelle-Ecosse (10 493 clients). Les données de chaque
région sont recueillies par I'autorité régionale de santé de
chacune des instances, tandis qu’en Ontario leur collecte est
du ressort des centres d’acces aux soins communautaires
(CASQC). Les conclusions ont été vérifiees par de hauts
responsables de la collecte des données RAI-HC dans
chacune des régions.

Les données RAI-HC fournissent des renseignements sur les
personnes qui bénéficient de services publics de soins a
domicile (ou qui sont appelées a en bénéficier) durant une
période de plus de 60 jours. Ces données ne comprennent pas
les clients de soins a domicile qui bénéficient de services
durant une période plus courte, ou de services non organisés
par un gestionnaire de cas. Nous avons décidé d’examiner un
sous-ensemble des données completes RAI HC, portant sur
les ainés de 65 ans et plus.

Les échantillons de prévalence ont été établis en fonction des
évaluations faites aupres de bénéficiaires de soins a domicile,
pour une année donnée. Pour les ainés aux évaluations
multiples, I’évaluation la plus proche du 1er juillet de I’'année

donnée a été sélectionnée. Les échantillons de prévalence
constituent un ensemble représentatif des bénéficiaires de
soins a domicile cette année-la et incluent a la fois de
nouveaux clients et des clients existants.

Dans le cas de la Winnipeg Regional Health Authority et de la
Northern Health Authority en Colombie-Britannique, les
données sont uniqguement provenues de clients de soins a
domicile de longue durée, dans la région relevant de cette
autorité. Dans chaque autre province et territoire, les données
représentent tous les clients de soins a domicile de longue
durée, pour la période étudiée. Les données de 2010 ont été
utilisées pour la Northern Health Authority en Colombie-
Britannique, le Yukon et I'Ontario; celles de 2007 ont été
utilisées pour la Winnipeg Regional Health Authority et la
Nouvelle-Ecosse, car c¢’étaient les données valides les plus
récentes au moment de la rédaction de notre rapport.

Cet échantillon n’est pas censé étre représentatif de tout le
Canada, et il ne faudrait pas croire que les données des
autorités régionales de santé de la Colombie-Britannique et du
Manitoba sont représentatives de toute leur province
respective. Les données de chacune des régions devraient étre
considérées séparément. En faisant le profil des données de
ces régions, nous avons pu obtenir un instantané des
différences de services et de programmes, ainsi que des
tendances dans les cing régions étudiées.

Il faut bien souligner que la Colombie-Britannique a mis en
place le systeme RAI HC dans toutes ses régions, mais que
seules les données de la Northern Health Authority étaient
disponibles au moment de ce rapport. La plupart des
provinces et territoires en sont a diverses étapes de I’adoption
du RAI-HC. Une partie des provinces et territoires soumettent
leurs données RAI-HC au Systeme de rapports sur les soins a
domicile, de I'Institut canadien d’information sur la santé.

LLa source des renseignements sur I’orientation vers les soins a
domicile, en Ontario, est I’évaluation interRAl faite a I'admission
aux soins a domicile.

Dans notre comparaison de I'état de détresse des aidants,
nous avons aussi dressé le profil de certaines instances
internationales. Parmi les 13 pays qui soumettent des données
inter-RAl aux registres internationaux, quatre disposaient de
données actualisées RAI-HC au moment de ce rapport. Des
données nous ont été communiquées gracieusement par les
membres inter-RAI de la Finlande, de la Nouvelle-Zélande, de
la Belgique et des Etats-Unis (Michigan et Massachusetts). Les
résultats de la Nouvelle-Zélande (820 clients) et de la Belgique
(2 300 clients) proviennent de projets pilotes menés en 2009.
Les échantillons du Michigan (3 608 clients) et du
Massachusetts (2 101 clients) sont tirés des évaluations



RAI-HC faites parmi les clients de Medicaid en 2008.
’échantillon de la Finlande (3 601 clients) s’appuie sur les
évaluations RAI-HC faites par les organismes de soins a
domicile qui collaborent avec I'Institut national de santé et de
bien-étre de la Finlande, en 2009.

Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes
2008-2009 (ESCC) : Vieillissement en santé"

La composante Vieillissement en santé de I'Enquéte sur la
santé dans les collectivités canadiennes 2008-2009 explore la
santé des Canadiens agés de 45 ans et plus, en examinant les
divers facteurs qui ont des répercussions sur le vieillissement
en santé. Les données ont été recueillies par Statistique
Canada de décembre 2008 a novembre 2009, en ciblant les
Canadiens de 45 ans et plus, en logements privés, dans 10
provinces. L'enquéte n’inclut pas les habitants des territoires,
les résidents des réserves indiennes ou des terres de la
Couronne, les gens placés dans des institutions, les membres
a plein temps des Forces canadiennes, ni les habitants de
certaines régions éloignées. L’échantillon final compte 30 865
participants, qui ont été interviewés au téléphone ou en
personne.

Les données de 'ESCC ont servi a compléter les
renseignements tirés des données RAI-HC, car elles
fournissent le point de vue des ainés et des aidants sur leur
santé et leurs expériences. Nous avons obtenu les fichiers de
microdonnées a grande diffusion (FMGD) de cette enquéte de
Statistigue Canada et nos méthodes et analyses ont été
vérifiées par le personnel de Statistique Canada.

Dans nos analyses, nous étudions uniquement les réponses
des personnes agées de 65 ans et plus, exception faite des
aidants, pour lesquels nous avons considéré les réponses de
tous les participants. Afin de représenter plus exactement la
population, nous avons pondéré les données selon I'age, le
sexe, le lieu géographique et d’autres caractéristiques en
fonction des données du plus récent recensement. Les
données des bénéficiaires d’un soutien professionnel ne font
pas la distinction entre les soins publics et les soins privés.

Organisation de coopération et de développement
économiques (OCDE) - Base de données sur la santé
2011"

Les données sur les dépenses et le financement des soins de
santé présentées dans la Base de données sur la santé
2011de I'OCDE s’appuient sur la collecte de données de 2008
réalisée en commun par I'OCDE, Eurostat et 'OMS, avec le
Systeme de comptes de la santé, et sur le questionnaire de
données sur la santé de 'OCDE. Les Comptes nationaux de
I’OCDE ont fourni les agrégats du produit intérieur brut (PIB)
pour chacun des pays.

Ainés dans le besoin, aidants en détresse

Nous nous sommes servis des données sur les dépenses
publiques de santé de la Base de données de 'OCDE pour
faire le profil des dépenses publiques (en fonction d’un
pourcentage du produit intérieur brut du pays) qui sont
consacrées aux soins a domicile, comparativement aux soins
de longue durée. Nous avons analysé les données de pays qui
donnent des renseignements sur ces deux aspects des soins a
domicile. L'OCDE définit ces deux catégories de soins en ces
termes :

Soins infirmiers a domicile de longue durée Cette définition
comprend les services de soins infirmiers et de soins
personnels de longue durée fournis a domicile aux patients qui
ont besoin d’une aide continue en raison de problemes
chroniques de santé et d’une réduction de leur autonomie et
de leurs activités quotidiennes. Elle inclut non seulement les
services de soins infirmiers et de soins personnels mais aussi
les services de soins informels (prodigués par les familles) pour
les AVQ (activités de la vie quotidienne).

Soins infirmiers et soins personnels en établissements de
soins de longue durée Cette définition comprend les soins
infirmiers fournis aux patients placés dans un établissement ou
un centre communautaire de soins de longue durée, qui ont
besoin d’une aide continue en raison de probléemes chroniques
de santé et d’une réduction de leur autonomie et de leurs
activités quotidiennes.
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