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1.0 Sommaire

L’évaluation a été entreprise pour déterminer si les besoins des clients qui vivent chez
eux sont satisfaits. L'exercice a également permis d’évaluer les services
communautaires en matiere de traitement de la démence.

La démence est un syndrome clinique chronique qui entraine une détérioration
progressive des capacités physiques et mentales et qui entrave la capacité d’'une
personne a fonctionner normalement et a garder son autonomie. La démence
s’accompagne de symptdmes comme la perte de mémoire, de jugement et de logique,
des changements d’humeur et de comportements. Des taches simples ou des activités
courantes comme prendre un bain, s’alimenter ou faire sa toilette, et des taches plus
complexes comme préparer les repas, administrer ses médicaments, marcher ou
s’occuper de ses finances deviennent de plus en plus difficiles a exécuter pour une
personne atteinte de démence.

» Un Canadien de 65 ans ou plus sur onze est * Les contributions annuelles du PAAC a ces
atteint de la maladie d’Alzheimer ou d’'une anciens combattants étaient presque deux fois
autre forme de démence. supérieures aux contributions moyennes du

programme (5 662 $ et 2 965 $

» Les femmes représentent 62 % de tous les respectivement) en 2007-2008.
cas de démence, peu importe la forme de la
maladie. » Pour I'exercice 2007-2008, les frais de

traitement se sont chiffrés a 14,1 millions de

» 4 818 anciens combattants regoivent des dollars.
médicaments pour traiter la démence en vertu
du Programme de choix (PDC) 10. » Le montant versé annuellement pour le

traitement de cette clientéle est supérieur de

e La majorité (85 %) des anciens combattants 35 % a la moyenne globale des frais de
qui prennent des médicaments pour traiter la traitement pour tous les anciens combattants
démence vivent a domicile. (3 440 $ et 2 540 $ respectivement).

* 9 % de ces anciens combattants ont des plans
d’intervention actifs.

* Les contributions du Programme pour
I'autonomie des anciens combattants
(PAAC) a ces anciens combattants sont de
18,8 millions de dollars.

On observe actuellement au Canada un changement démographique qui donne lieu a
des pénuries, a des incohérences et a des listes d’attente dans les systéemes de soins
de santé et de soins a domicile. Parmi les exemples, mentionnons les suivants : pénurie
de fournisseurs de services, particulierement ceux qui se spécialisent en gériatrie et en
démence; écart dans les services offerts d’une province a l'autre et au sein de chacune
des administrations des services de santé; et acces limité aux services de traitement de
la démence. ACC n’a aucune obligation d’'identifier tous les clients éventuels et tous les
besoins éventuels.
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ACC ne tient pas de statistiques ou d'estimations sur le nombre de clients atteints de
démence. Aucune norme de service n'a été établie pour les soins aux déments et
aucun objectif de programme n’a été établi. Ces absences ont compliqué I'évaluation.

Pour permettre a ACC de mieux déterminer si les besoins des clients atteints de
démence sont comblés adéquatement, il faudrait que le Ministére mette en place une
meéthode pour dépister ces clients pour ensuite établir des objectifs de programme et
des mesures du rendement. Actuellement, nous ne disposons pas de suffisamment
d’indices pour savoir si un programme s’adressant spécifiguement aux cas de démence
s’'impose.

Le Programme pour I'autonomie des anciens combattants (PAAC) d’ACC est reconnu
dans le monde des soins communautaires comme un modéle de réussite d’'un
programme de soins a domicile. Malgré ce fait, les personnes interviewées par I'équipe
des évaluateurs ont fait diverses observations sur les possibilités d’améliorer certains
volets du PAAC et des politiques en relation avec les personnes atteintes de démence.

 Des contraintes réglementaires et politiques a certains volets du PAAC pourraient
profiter aux personnes atteintes de démence. En particulier, il y aurait lieu de réviser
les soins ambulatoires (p. ex. les programmes de jour) pour voir si les tarifs actuels
sont adaptés aux prix pratiqués par ces programmes dans les collectivités.

» ACC pourrait envisager la possibilité d’élargir le role de ses ergothérapeutes poury
intégrer la formation des personnes atteintes de démence et de leurs dispensateurs
de soins, les évaluations cognitives et la définition d’activités significatives et utiles
pour les personnes atteintes de démence.

» Pour accélérer I'obtention de services supplémentaires par les clients, ACC devrait
réviser ses tableaux d’avantages pour examiner la possibilité d’y ajouter les éléments
a faible risque ou a faible valeur financiére. Des articles comme des alarmes de lit,
des détecteurs de mouvements, des dispositifs de rappels sont souvent des aides
nécessaires pour les personnes atteintes de démence méme s’ils ne figurent pas
dans les tableaux actuels.

* |l est important que les personnes atteintes de démence fassent I'objet d’un suivi
régulier. Actuellement les clients prestataires du PAAC font I'objet d’un suivi annuel,
habituellement par téléphone, sauf si leur cas est géré. L’évaluation a permis d’établir
gue seulement 9 % des cas de clients atteints de démence sont gérés, ce qui laisse
entendre que, majoritairement, les clients atteints de démence ne font pas I'objet d’'un
suivi fréquent. Les chercheurs et les défenseurs des personnes atteintes de démence
ont produit des définitions de gestion de cas qui pourraient servir de base a une
bonne gestion des cas des clients atteints de démence et vivant a domicile.

* Enfin, les employés des bureaux de district ont manifesté leur intérét pour des outils
additionnels et des lignes directrices applicables aux personnes atteintes de
démence. Les agents des services aux clients (ASC) sont le premier point de contact
de tous les clients; une amélioration des outils mis a leur disposition pour faire le suivi
des clients permettrait d'accroitre les possibilités de dépistage rapide des cas de
démence et de déployer rapidement les moyens requis.

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence ii Final - juillet 2009



ACC est bien placé pour améliorer la qualité de vie de ses clients atteints de démence.
Le PAAC est un programme national de soins a domicile et les changements de
politiques s’appliquent a la grandeur du pays. Globalement, dans leurs formes actuelles
le PAAC et les programmes de soins de santé d’ACC couvrent la majorité des soins et
des aides dont ont besoin les personnes atteintes de démence. Les recommandations
présentées dans le présent rapport portent en majorité sur les politiques et les lignes
directrices. De nouvelles recherches devront étre entreprises pour déterminer la
rentabilité d’'un programme spécifiquement axé sur les personnes atteintes de
démence.

RECOMMANDATIONS :

Afin que le Ministére puisse déterminer si les besoins de tous les anciens
combattants clients atteints de démence et résident & domicile sont comblés
adéquatement grace aux services fournis par ACC et par les provinces, y compris
les services communautaires :

R1  Que le directeur général, Politiques et programmes, adopte un outil ou une
méthode permettant d’identifier les clients atteints de démence et de faire
un suivi. (Essentiel)!

R2  Que le directeur général, Politiques et programmes, examine les taux des
soins ambulatoires pour déterminer s’ils correspondent aux tarifs
communautaires des programmes de jour. (Important)

R3  Que le directeur général, Politiques et programmes, évalue le rapport
codt-efficacité et I'incidence de I’élargissement du réle des
ergothérapeutes quant au niveau de service qu’ils offrent aux personnes
atteintes de démence. (Important)

R4  Que le directeur général, Politiques et programmes, révise les tableaux
d’avantage pour déterminer s’il y a lieu d'y ajouter des avantages a faible
risque et a valeur financiére minime pour les personnes atteintes de
démence. (Important)

R5 Que ladirectrice générale, Gestion de la prestation des services, de
concert avec le directeur général, Politiques et programmes, examine la
possibilité de créer un outil ou une stratégie pour uniformiser la gestion de
cas et assurer saréussite dans le cas des personnes atteintes de démence
et vivant a domicile. (Essentiel)

R6  Que ladirectrice générale, Gestion de la prestation des services, de
concert avec le directeur général, Politiques et programmes, étudie la
possibilité de mettre au point un outil pour aider les agents des services
aux clients a dépister les cas de démence. (Important)

Pour les définitions de la signification des recommandations, voir I'annexe A.
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2.0 Contexte de I'’évaluation

Le 22 mai 2008, le Comité de vérification et d’évaluation d’ACC a approuvé la tenue
d’'une évaluation sur les soins aux personnes atteintes de démence offerts aux clients a
domicile. L’évaluation a été entreprise en vue de déterminer si les besoins de tous les
anciens combattants clients atteints de démence et résidant a domicile sont comblés
adéquatement grace aux services fournis par ACC et par les provinces, y compris les
services communautaires. Le mandat de I'évaluation figure a I'annexe B.

3.0 Méthodologie de I’évaluation

Le concept d’évaluation est fondé sur la collecte et I'analyse de renseignements
gualitatifs et quantitatifs, que I'on recueille pour mieux réagir aux problémes mis en
évidence dans le cadre d’évaluation. L'étude d’évaluation tire profit des résultats
obtenus par I'analyse des données sur les éléments suivants : les codts et les activités
de programme; les caractéristigues démographiques; les interviews téléphoniques et
personnelles menées avec les représentants d’ACC, les représentants provinciaux, les
chercheurs, les fournisseurs de services et les sociétés d’Alzheimer. Les résultats
proviennent également d’'un examen des dossiers de cas et d’'un examen justificatif de
la documentation de recherche. L'annexe C présente une liste détaillée des méthodes
de collecte des données primaires et secondaires.

3.1 Limites de I'approche

A I'examen des constatations, il faut tenir compte de certaines limites de la
méthodologie utilisée. ACC ne tient pas de statistiques sur le nombre de ses clients qui
sont atteints de démence. De ce fait, I'équipe de I'évaluation a recensé ces clients en
recherchant ceux qui, durant I'exercice 2008, ont recu des médicaments fréquemment
associés a la démence (p. ex. Ebixa, Aricept, Reminyl et Exelon). L’échantillon était
constitué de 4 818 clients.

Cette méthodologie comporte deux limites importantes :

1) Les statistiques sur les clients atteints de démence ne représentent pas I'ensemble
des clients d’ACC atteints de démence. Les anciens combattants ne sont pas tous
admissibles au remboursement des médicaments d’'ordonnance dans le cadre du
programme de soins de santé d’ACC.

2) Méme si les médicaments précités sont avant tout prescrits pour les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, ils sont parfois prescrits pour d’autres cas de
démence. Il est important de souligner toutefois qu’ils peuvent étre prescrits pour
des troubles de la mémoire qui n'ont aucun rapport avec la démence.

Pour des raisons de pénurie de ressources et de contraintes de temps, aucune
entrevue n’a été faite avec des clients. L’évaluation a contourné ces limites en se
fondant sur d’autres sources de données. En particulier, I'évaluation s’est basée sur des
études antérieures au cours desquelles ont été interviewés des dispensateurs de soins
au sein de la population, des sources d’'information ayant des liens directs avec les
clients et des dispensateurs de soins.
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4.0 Introduction

La démence est une maladie clinique chronique entrainant une détérioration
progressive des capacités cognitives et intellectuelles d’une personne, perturbant sa
capacité de fonctionner de maniére normale et autonome. La démence est 'une des
pires conditions débilitantes touchant aujourd’hui les personnes agées et elle constitue
'une des principales causes de placement en établissement, de morbidité et de
mortalité®. Le nombre de personnes atteintes de démence au Canada est actuellement
évalué a cing cent mille. La maladie d’Alzheimer est la forme la plus courante de la
démence, responsable d’environ deux tiers des cas de démence. La démence
vasculaire est la deuxieme principale cause de démence, ce qui représente 20 % des
cas. Fait significatif, les femmes représentent 62 % de tous les cas de démence et 72 %
de tous les cas d’Alzheimer et 47 % des cas de démence vasculaire®. On trouvera de
plus amples renseignements sur les divers types de démence sur le site Web de la
Société Alzheimer du Canada’s (www.alzheimer.ca).

La démence évolue en trois stades” :

* Démence Iégére (ou précoce) : Les symptdbmes de la démence précoce
comprennent les difficultés a comprendre le langage ou a parler, la difficulté a
exécuter des taches motrices acquises et la difficulté a identifier des objets. La
capacité a planifier, a organiser et a ordonner est également affectée. La personne
peut se montrer irritable, hostile et agitée. Les personnes atteintes de démence
précoce peuvent s'acquitter de taches courantes dans un milieu qui leur est familier.

 Démence moyenne : La démence moyenne nuit a la capacité d’'une personne
d'exécuter des taches quotidiennes simples comme se laver, s’habiller et faire sa
toilette. Les personnes atteintes de démence moyenne sont incapables d’assimiler
de nouvelles informations, sont souvent confuses et elle s’égarent dans leur milieu
habituel. Ces personnes peuvent devenir irritables, anxieuses, égocentriques,
intraitables, plus sujettes a la colére ou elles peuvent devenir amorphes. Elles
peuvent présenter des signes de paranoia et penser que tout le monde veut les
voler ou que leur conjoint les trompe. Les problemes de comportement susceptibles
de se manifester sont I'errance, I'agressivité physique ou la perpétration d’actes a
caractére sexuel déplaces.

« Démence avancée : A ce stade, le patient n’est plus capable d’effectuer les actions
les plus simples comme manger ou marcher. Il est completement dépendant des
autres; il a perdu toute mémoire et les réflexes, comme avaler, ne fonctionnent plus.
L’issue est le coma et la mort.

La prévalence de la démence au Canada varie selon I'age de la personne.
Précisément, 26 % des personnes de plus de 84 ans sont atteintes de démence et le

2 Beers, Mark H. et Robert Berkow, éd. The Merck Manual of Geriatrics. 3° édition. USA: : Merck & Co. Inc., 2000.

3 Société Alzheimer du Canada, 2009.

4 Beer, Mark H. et Robert Berkow, éd.
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pourcentage diminue a environ 7 % chez les personnes ayant entre 75 et 84 ans et a
un pour cent chez les personnes ayant entre 60 et 74 ans®. Au cours des dix prochaines
annees, les personnes nées durant la période de I'explosion démographique atteindront
les 65 ans et on prévoit que la proportion de personnes agées au Canada sera
supérieure de 16 % au reste de la population. Soixante mille cent cinquante nouveaux
cas de démence sont relevés chaque année au Canada et on prévoit que ce nombre
fera plus que doubler au cours de la prochaine génération, affectant entre un million et
1,3 million de Canadiens®. Face a cette augmentation, les besoins en soins et
traitements pour la démence atteindront des niveaux insurpassés. A I'échelle de
’Amérique du Nord, on estime les colts a 83 milliards de dollars américains et a 314
milliards de dollars américains a I'échelle mondiale’.

Il n’existe pas de traitement contre la démence; il est toutefois possible de retarder le
processus de dégénérescence chez les personnes atteintes de démence précoce ou
moyenne en les gardant actives, dans un milieu familial positif®. Les personnes atteintes
de démence sont fortement impressionnées par leur milieu et pour la plupart, s’en
sortent mieux en milieu familial gu’en institution. Dans certains cas, les personnes
atteintes de démence sont mieux dans un établissement surveillé, par exemple les
personnes seules a la maison, qui ne sont plus capables de prendre soin d’elles-mémes
et qui n'ont pas acces a des soins d’aide. Si une personne atteinte de démence se sent
bien et en sécurité chez elle, pour lui conserver une bonne qualité de vie, il est
important de la garder chez elle aussi longtemps qu'il est possible de le faire tant que
sa securité n’est pas mise en danger. Les études faites a ce sujet concordent sur le fait
gu'’il est également important que les personnes atteintes de démence s’adonnent a des
activités pratiques et logiques qui les aident a demeurer socialement, mentalement et
physiquement actives.

Parmi tous les traitements disponibles, I'administration de médicaments est reconnue
comme la plus efficace pour retarder ou ralentir la détérioration des fonctions vitales et
cognitives. Une évaluation et un diagnostic précoces sont essentiels parce que les
médicaments sont plus efficaces lorsqu’ils sont pris au début de I'apparition de la
démence®. Un dépistage précoce de la maladie laisse également a la personne atteinte
le temps de planifier ses soins avec sa famille et ses dispensateurs de soins et
d’exprimer ses souhaits et ses opinions sur ces plans de soins. Parmi les autres
traitements possibles, méme s’ils ne font pas I'objet d’autant de recherches et de
publicité que la précédente’, figurent I'entrainement cognitif et physique. Ces activités
d’entrainement cognitif peuvent contribuer a prolonger les fonctions cognitives et a

Chertkow, Howard MD. “Diagnosis and treatment of dementia: Introduction”. JAMC (2008). 178(3).
Société Alzheimer du Canada, 2009.

Wimo, Anders, et autres “An estimate of the total worldwide societal costs of dementia in 2005". Alzheimer's & Dementia 3
(2007): Elsevier.

Beers, Mark H., et Robert Berkow, ed.

Société Alzheimer de I'Ontario. Home Care and Dementia Response Paper of the Alzheimer Society of Ontario to the Caplan
Report: Realizing the Potential of Home Care. Aolt 2005.

Troisieme conférence canadienne sur le diagnostic et le traitement de la démence. 146 recommandations
approuvées. Juillet 2007.
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prévenir les chutes. Typiqguement, les fonctions intellectuelles et cognitives se
dégradent sur une période allant de deux a dix ans, selon les causes et la nature de la
démence™.

En plus d’'une médication appropriée, la gestion des médicaments est un service
important pour les personnes atteintes de démence qui en viendront fort probablement
incapables de le faire d’elles-mémes'?. Si la prise de médicaments n’est pas étroitement
encadrée, les gens oublient de les prendre, les prennent plusieurs fois de suite ou les
prennent avec d’autres médicaments contre-indiqués.

Il n’existe pas d’approche universelle en matiere de soins aux personnes atteintes de
démence; les soins doivent étre adaptés aux besoins de chaque cas et aux besoins des
aidants naturels. Cette approche est étroitement associée au principe d’identité
individuelle. Le principe d’identité individuelle face a la démence est un concept qui a vu
le jour a la fin des années 1980 et qui est défini comme étant « un état ou une situation
qui sont conférés a un étre humain par les autres, dans le contexte de relations sociales
particuliéres et dans les arrangements institutionnels »*3. Souvent, I'identité propre
d’'une personne est liée a ses capacités cognitives et le concept de personnalité globale
n'est pas pris en compte. La qualité de vie, qui est souvent décrite comme une
composante majeure de soins de la démence et des soins a domicile ne se mesure pas
seulement en termes de santé et de sécurité, mais également en termes d’interactions
sociales et de perception que les autres ont des autres dans un contexte social donné.
La démence est certes une maladie débilitante, mais les personnes atteintes de
démence peuvent étre traitées avec dignité et respect, au méme titre que les autres
membres de la société™,

1 Beers, Mark H., et Robert Berkow, ed.

12 L s , . . . . P
Troisieme conférence canadienne sur le diagnostic et le traitement de la démence

13 Bartlett, Ruth, et Deborah O’Connor. “From personhood to citizenship: Broadening the lens for dementia practice

and research”. Journal of Aging Studies (2007), vol. 21 (107-118). www.scienedirect.com.

14 Bartlett, Ruth et Deborah O’Connor.
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5.0 Constatations clés, par objectif

5.1 Evaluation des services communautaires a I'intention des
personnes atteintes de démence et vivant a domicile

La présente section du rapport dresse un portrait des services offerts dans diverses
collectivités canadiennes et traite des divers défis et contraintes connexes.

Avant d’évaluer les services communautaires, il a fallu recenser les services offerts aux
personnes atteintes de démence. Dans un premier temps, I'équipe des évaluateurs a
effectué une recherche sur Internet, a consulté des documents et a mené des
entrevues avec les représentants de quelques provinces pour dresser un inventaire des
services. Parce que les services varient d'une partie a I'autre du pays, I'équipe
d’évaluateurs a choisi quatre localités pour étudier les problémes. Les lieux choisis sont
les suivants : Sydney en Nouvelle-Ecosse, Toronto en Ontario, Saskatoon en
Saskatchewan, Vancouver en Colombie-Britannique. On trouvera a I'annexe D une liste
détaillée des services offerts dans les localités visitées. Les résultats des entrevues et
de I'étude de documents ont servi a cerner quelque-unes des lacunes et des difficultés
reliées a la prestation des services aux personnes atteintes de démence et vivant a
domicile.

Les principaux services offerts dans les collectivités sont dispensés par les
administrations provinciales des services de santé, des organismes sans but lucratif,
des organismes bénévoles et des entreprises commerciales. Les services sont en
majorité offerts par les organismes de soins provinciaux ou communautaires et peuvent
couvrir les soins infirmiers, les soins personnels (comme l'aide au bain, a I'habillement
et a I'alimentation), les services de physiothérapie, d’ergothérapie, d’orthophonie, les
services des travailleurs sociaux, des diététistes, d’entretien ménager et de reléve™. En
outre, on offre des programmes de jour, des services de popote roulante, de visites a
caractére social'®. D’autres services qui ne sont pas offerts par le régime provincial de
soins a domicile et de soins communautaires peuvent comprendre ce qui suit : les
services de compagnonnage, de transport, des lignes téléphoniques d’information, des
ateliers de formation, le programme Sécu-Retour® , le registre de I'errance'’, le
counselling et les groupes d’entraide.

Dans les régions métropolitaines comme a Toronto et a Vancouver, une foule de
services sont disponibles, ce qui n’est pas toujours le cas dans les plus petites
collectivités (p. ex. les programmes de jour, les services de transport). Les personnes

15 . \ . , . . o
Les soins de reléve prennent habituellement la forme d’'un service fourni par une personne qui vient remplacer

I'aidant naturel. Les services de reléve peuvent se présenter sous plusieurs formes : brefs séjours en
établissement, soins par un professionnel (p. ex. une infirmiére) permettant a l'aidant naturel de prendre une
iournée, une nuit ou une journée compléte de repos. Dans certains cas, des services de releve sont offerts par
es programmes provinciaux de soins a domicile.

16 santé canada. http://mww.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/home-domicile/commun/index-fra.php_

Sécu-Retour® et les registres d’errance aident les policiers a trouver un malade inscrit lorsqu'il s'égare. Il s’agit

d’un programme national mis au point par la Société Alzheimer du Canada en partenariat avec la Gendarmerie
royale du Canada. Les coordonnees des malades sont inscrites dans une base de données confidentielles de la
police accessible par tous les corps policiers du Canada. (www.alzheimer.ca)
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atteintes de démence habitant en milieu rural sont souvent désavantagées parce
gu’elles ne disposent pas d’autant de services, de professionnels de la médecine, parce
gue les distances a parcourir sont plus longues et parce qu’il y a moins de
dispensateurs de soins®®. Les différences entre les ministéres provinciaux de la Santé,
les administrations régionales des services de santé et les collectivités peuvent
intervenir au niveau de I'admissibilité, du financement et de la disponibilité des services.
La disponibilité des services et les colts connexes dépendent donc dans une large
mesure de I'endroit ou réside la personne qui en a besoin.

En plus des disparités géographiques, les soins aux personnes atteintes de démence
vivant a domicile présentent d’autres problémes bien connus et bien documentés.
L'analyse de documents et les entrevues ont permis de relever les lacunes suivantes :

» Pénurie de professionnels de la santé;

* Neécessité de faire plus de sensibilisation au sujet de la démence, tant dans le milieu
des soins de santé que dans le grand public;

» Neécessité d’accroitre la capacité de répondre aux besoins spécifiques des
personnes atteintes de démence;

* Pénurie de soutien aux aidants naturels;

* NEécessité d’'une plus grande intégration, d’'une meilleure collaboration et de
meilleures communications entre les dispensateurs de soins et les administrations
des services de santé.

Les sections qui suivent traitent plus en détail de ces lacunes.
Disponibilité des professionnels de la santé

Le Canada est confronté & une pénurie de professionnels de la santé, ce qui comprend
les spécialistes en gériatrie. L'Association médicale canadienne estime a environ cing
millions le nombre de Canadiens qui n’ont pas de médecins de famille et prévoit que
d’ici 2018, 4,5 autres millions de Canadiens pourraient se retrouver sans médecin®®. De
plus, une enquéte nationale auprés des médecins® effectuée en 2007 révélait que plus
de six pour cent des médecins prévoient se retirer de la pratique clinique au cours des
deux années a venir, causant une réduction possible de plus de quatre mille médecins
d’ici 2010%'. Au cours de la derniére décennie, I'Association médicale canadienne a fait
part de son inquiétude croissante causée par le fait que le Canada ne forme pas

18 , ) L N . - .
Les entrevues et I'analyse de documents confirment re%ullerement gue méme si les régions rurales disposent

généralement de moins de ressources et de services officiels, cette pénurie est compensée par un fort sentiment
d’appartenance a la collectivité et a la famille, par des liens étroits entre amis et voisins.

19 | ettre de 'AMC au député James Rajotte. Association médicale canadienne, le 23 février 2008.

http://www.cma.ca/multimedia/cma/content images/Inside cma/Submissions/2008/rajotte-fr-08.pdf.

20 L’Enquéte nationale aupres des médecins est un projet de recherche national permanent dirigé par le Collége

des medecins de familles du Canada, I'’Association médicale canadienne et le College royal des médecins et
chirurgiens du Canada. L’enquéte recueille les avis de tous les médecins, des médecins en résidence de
2° année et des étudiants en médecine de tout le Canada. C’est la plus importante enquéte de ce genre.

2L | etire de 'AMC au député James Rajotte.
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actuellement suffisamment de professionnels de la santé? pour répondre a la demande
et que la situation va se prolonger®.

Selon une étude faite au Canada en 2006%*, moins d’étudiants entreprennent des
études en gériatrie, aggravant davantage la pénurie de gériatres. Selon cette étude,
moins de deux cents gériatres travaillaient au Canada en 2006 alors que les besoins
se chiffreraient entre 512 et 607 gériatres. Le manque d’intérét pour la gériatrie, tant au
niveau des études que de la pratique, pourrait s'expliquer par les causes suivantes® #’ :

» La gériatrie est une médecine complexe et difficile. Les plus agés ont souvent de
multiples problemes chroniques de santé et exigent de ce fait une connaissance de
plusieurs disciplines.

» Les secteurs des soins de longue durée et du travail avec les ainés ne sont pas des
secteurs tres attirants pour tout le monde.

« La gériatrie est souvent qualifiée de « parent pauvre » des autres disciplines plus
lucratives de la médecine comme la cardiologie. Les étudiants qui ont accumulé des
préts importants lorsqu’ils obtiennent leur dipldme sont plus attirés vers des secteurs
plus lucratifs qui leur permettront de rembourser leurs dettes plus rapidement.

Concernant la pénurie de professionnels de la santé, le secteur des soins infirmiers est
le plus touché, en partie a cause du stress et de I'épuisement professionnel causés par
des charges de travail trop lourdes. Plusieurs infirmiers et infirmieres prennent leur
retraite ou quittent la profession tot a cause de ces contraintes. Peu d’étudiants
s'inscrivent aux programmes de formation en soins infirmiers®. L'Association des
infirmiéres et infirmiers du Canada prévoit que d’ici 2011, le Canada aura besoin
d’environ 78 000 infirmiers et infirmiéres®.

La pénurie de nouvelles recrues dans le secteur des soins de santé, s’ajoutant a
'augmentation du nombre de retraites des personnes issues de I'explosion
démographique et du vieillissement de la population constituent des précurseurs d’'une

22, g g ; . . . . .
L’Association médicale canadienne note que les besoins en professionnels des soins de santé ne visent pas

seulement les médecins et que la pénurie touche également d'autres professions comme celle des soins
infirmiers, de la pharmacologie, du personnel des établissements de santé et des centres communautaires, etc.

2 Lettre de 'AMC au député James Rajotte.

24 Barclay, Laurie MD. “Shortage of Geriatricians May Hinder Healthcare for Elderly”. Medscape Medical News. Le

12 septembre 2006. http://www.medscape.com/viewarticle/544464.

% Selon les statistiques de I'’Association médicale canadienne pour 2009, il y a actuellement 219 gériatres en

exercice au Canada. http://www.cma.ca/index.cfm/ci_id/16959/la_id/1.htm.

28 “Geriatric Doctors in Short Supply”. CanWest News Service. Le 6 novembre 2007.

http://www.canada.com/topics/news/national/story.html?id=406bd325-6421-40da-bf0e-8002964195d2&k=56738

2 Barclay, Laurie MD.

28 Carlson, Daryl-Lynn. “Critical Health Care Crisis”. Financial Post. Le 9 mai 2007.

http://working.canada.com/resources/story.html?id=f47d8f1f-a0cd-4d2a-8ef0-e8d664ccO7fd.

29 e .
« La pénurie d'infirmiéres et infirmiers - les effectifs infirmiers ». Association des infirmiéres et infirmiers du

Canada. 2002. http://www.cna-aiic.ca/CNA/issues/hhr/default f.aspx.
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crise possible des soins de santé. A cela il faut tenir compte du fait qu’en régle
générale, les régions rurales sont plus touchées que les régions urbaines parce qu’'ony
trouve moins de spécialistes, de ressources et de formation.

Connaissance de la démence par le grand public et dans les réseaux des soins
de santé

Il faut sensibiliser davantage le grand public pour améliorer les connaissances sur la
démence, ses signes précurseurs et sur les options en matiére de traitements et de
soins. Comme la démence est une maladie complexe, peu nhombreux sont ceux qui
comprennent cet état, son évolution et son influence sur la personne atteinte et sa
famille.

Un sondage Ipsos-Reid effectué pour le compte de la Société Alzheimer du Canada en
2002 révélait que méme si 87 % des Canadiens déclaraient connaitre la maladie
d’Alzheimer, 81 % estimait que les personnes ayant un diagnostic d’Alzheimer connu
risquaient d’étre négligées ou traitées différemment®. Un autre sondage effectué pour
la Société Alzheimer du Canada en 2006 montrait également que cette maladie était la
deuxiéme plus crainte par les Canadiens vieillissants®'. Ces chiffres, s’ajoutant aux
opinions exprimées par les personnes interviewées dans le cadre du projet sur les
besoins des dispensateurs de soins en Ontario du programme d’éducation et de
recherche de Murray sur I'Alzheimer (Murray Alzheimer Research and Education
Program — MAREP), laissent entendre que les préjugés a I'égard de la démence se
poursuivent® et que les personnes atteintes de démence et leurs dispensateurs de
soins n'aiment pas aborder le sujet de la maladie et de ses effets sur les membres de la
famille. Ces préjugés peuvent entrainer la perte d’amitiés et de soutien et l'isolement,
accablant encore plus les personnes atteintes et leurs dispensateurs de soins®. Il est
important que tout le monde soit informé sur la démence et sur ses effets pour que des
diagnostics précoces puissent étre posés et que les préjugés puissent étre combattus
ou éliminés.

Au-dela de la nécessité de mieux sensibiliser le public, les avis des personnes
consultées et I'analyse des documents affirment que toutes les personnes qui
dispensent des soins a des malades atteints de démence ont besoin de formation et de
sensibilisation. S’occuper d’'une personne démente exige des compétences tres
particulieres chez les dispensateurs de soins de tous les paliers qui devraient avoir
aussi les connaissances et les aptitudes de base nécessaires pour comprendre les

30 Sommaire d'un sondage de 'opinion publique effectué tEar la société Ipsos Reid pour la Société Alzheimer du

Canada en juillet 2002. http://www.alzheimer.ca/english/media/stigma03-release.htm.

3 Sondage Leger Marketing sur la santé mentale effectué pour le compte de la Société Alzheimer du Canada en

octobre 2006. http://www.alzheimer.ca/english/media/headsup07-pollsummary.htm.

32 Stigmate et maladie d’Alzheimer — Dossier de presse de la Société Alzheimer du Canada. 2003.

http://www.alzheimer.ca/english/media/stigma03-release.htm.

= Torjman, Sherri et Makhoul, Anne. Caregivers and Dementia. The Caledonia Institute of Social Policy : Ottawa,

juin 2008.
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stades de la maladie et la complexité de la démence®. Il faut fournir aux personnes
atteintes de démence des indices sur les taches courantes gqu’elles peuvent exécuter et
les surveiller pour assurer leur sécurité. Il faut comprendre les personnes atteintes de
démence et ce gqu’elles vivent.

Amélioration des capacités de répondre aux besoins spécifiques des personnes
atteintes de démence

Selon les entrevues et I'analyse des documents, les dispensateurs de services, dont
ceux des soins a domicile, des soins de courte durée, des animateurs de programmes
de jour et ceux des établissements de longue durée ne sont pas tous aptes a soigner
ou surveiller les personnes atteintes de démence moyenne ou grave. Ce probléme,
s’ajoutant a la pénurie de personnel et au roulement élevé du personnel en
établissement, force certains dispensateurs de services (comme les animateurs de
programmes de jour) a imposer des restrictions additionnelles a I'égard des personnes
atteintes de démence, surtout lorsque la personne est sujette a I'errance, a
I'incontinence ou a des problémes de comportement comme l'agressivité.

Les entrevues auprés des professionnels des soins de santé et I'examen des avis des
dispensateurs de soins montrent les trois secteurs ou le réseau canadien des soins a
domicile pourrait mieux répondre aux besoins des personnes atteintes de démence :

1. Les soins a domicile sont essentiellement axés sur les taches ou sur la garde, et ne
s’adressent pas a la personne. Les travailleurs a domicile ont des horaires chargés
et de vastes clientéles. Le temps qu’ils peuvent passer avec une personne est
souvent limité en raison des taches spécifiques gu’ils doivent accomplir. Cette
situation est trés difficile pour les personnes atteintes de démence et vivant a
domicile parce qu’elles exigent souvent plus de temps, d’attention et
d’encouragement pour effectuer les taches courantes que les autres malades. Bien
gue cela exige du temps, les principales sources d’information, appuyées par les
publications sur le traitement de la démence, estiment qu’il est important qu’il existe
une relation entre la personne atteinte de démence et son dispensateur de soins
pour assurer de meilleurs résultats et des soins plus spécialisés. Le manuel Merck
sur la gériatrie précise qu’un milieu positif est également important pour favoriser les
interactions sociales et les activités physiques et mentales®*. Malheureusement, la
pénurie de travailleurs a domicile et de financement dans ce domaine amplifient ces
problemes.

2. Plusieurs personnes interviewées ont souligné que le roulement des travailleurs a
domicile peut également perturber des personnes atteintes de démence. Les
changements de personnel peuvent semer la confusion chez ces personnes et
déclencher des comportements d’agressivité et d'impatience chez les personnes
atteintes de démence. Comme le démontrent les entrevues et les rapports

34
Une recommandation de la Troisieme conférence canadienne sur le diagnostic et le traitement de la démence

mentionne que « Tous les cliniciens soignant des patients atteints de la MA légére a modérée devraient maitriser
les notions et les aptitudes de base pour la prise en charge de cette maladie »

35 Beers, Mark H., et Robert Berkow, ed.
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précédents, dont celui du MAREP sur les besoins des dispensateurs de soins, le
manque de stabilité et le roulement continu des dispensateurs de soins & domicile
peuvent gravement perturber les clients atteints de démence et leurs aidants
naturels puisque la continuité, la routine et la connaissance du milieu constituent des
facteurs importants de réussite des soins aux déments. Par conséquent, les aidants
naturels peuvent se montrer réticents a recourir aux services de soins a domicile.

3. Enfin, certaines personnes interrogées ont mentionné que dans certaines provinces,
les travailleurs a domicile ne sont pas capables de s’adapter a I'horaire et a la
routine des clients. Les horaires actuels des visites a domicile ne permettent pas
d’adopter des heures de visites constantes. Pour les personnes atteintes de
démence, la stabilité de la routine quotidienne est trés importante, les perturbations
pouvant causer de I'anxiété et de la confusion du fait que les personnes ont de la
difficulté a comprendre ce qui se passe et risquent dans ce cas de mal réagir
(agressivité). Les effets possibles du changement de I'environnement sur la
personne atteinte de démence peuvent également faire hésiter les aidants naturels
a recourir aux services de soins a domicile.

En conclusion, le fonctionnement des réseaux de soins a domicile n’est pas adapté aux
besoins des personnes atteintes de démence. Non seulement faut-il ajouter de
nouvelles ressources et leur fournir les compétences et les connaissances requises sur
la démence, mais il faut également assurer la stabilité du personnel dispensant les
soins a domicile.

Le soutien aux aidants naturels

Depuis vingt ans, le niveau des soins communautaires a augmenté a mesure que
diminuaient les soins en établissement. De I'avis des chercheurs et des professionnels
de la santé, la qualité de vie des personnes a la maison est généralement supérieure a
celles vivant en établissement parce que les personnes se trouvent dans un milieu plus
familial et plus positif. Cette tendance a imposé des pressions accrues sur les aidants
naturels qui doivent assurer un suivi plus long que par le passé.

Les aidants naturels fournissent leur temps et leur appui gratuitement ou contre une
tres faible rémunération et souvent, ils ne sont méme pas reconnus. Les aidants
naturels des personnes atteintes de démence, qui sont pour la plupart des membres de
la famille®®, sont considérés comme la fondation occulte des réseaux de la santé et des
soins de longue durée au Canada, offrant gratuitement des soins pour une valeur
supérieure a cing milliards de dollars par année®’. Dans certains cas, des aidants
naturels abandonnent leur carriére et perdent des années de travail ouvrant droit a
pension pour s’occuper d’une personne qui leur tient a coeur. Les aidants naturels qui
ont participé a I'étude MAREP estiment que des dégrévements fiscaux, plus d’aide a la
maison ou des subventions seraient bénéfiques et appréciés.

% Selon I'Etude sur la santé et le vieillissement au Canada menée en 1994, 70 % de tous les aidants naturels au

Canada sont des femmes et 30 % occupent un emploi.

37 Fiche d'information sur la maladie d’Alzheimer. Société Alzheimer du Canada. 2009.

http://www.alzheimer.ca/english/media/adfacts2009.htm.
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De nombreux aidants naturels ont également leurs propres problemes de santé, dont
des dépressions et des maladies chroniques. A la suite de la trés vaste analyse de
documents effectuée par le MAREP sur les besoins des dispensateurs de soins, de
nombreuses constatations démontrent I'incidence majeure de la situation sur la santé
physique et mentale des aidants naturels. lls tendent a visiter le médecin 50 % plus
souvent que le reste de la population et a prendre 86 % plus de médicaments
d’ordonnance. En fait, la dépression est pratiquement deux fois plus fréquente chez les
aidants naturels des personnes atteintes de démence que chez les autres aidants
naturels. En plus de causer plus de stress, les soins nuisent a la bonne alimentation et
a I'exercice, et tendent a faire augmenter la consommation de tabac et d’alcool. La
santé physique des aidants naturels est donc gravement affectée (p. ex. problémes
cardiagues et maux de dos, migraines, colites, pression sanguine élevée)®, tout comme
leur santé mentale. L’état de santé des aidants naturels peut les empécher de continuer
a dispenser les soins requis, avec comme conséquence que deux personnes, le malade
et son aidant naturel, se retrouvent en établissement de soins actifs ou de longue
duree.

La démence est une affection qui touche toute la famille, mais souvent, il n’existe pas
suffisamment de services de soutien aux membres de la famille pour les aider a
s’adapter aux effets dévastateurs de la maladie. Par exemple, la société n'a pas
tendance a reconnaitre ou a soutenir la peine ressentie par les membres d’'une famille
pour la perte d’un des leurs alors qu'’il est encore vivant. Méme si la personne atteinte
de démence peut étre disparue longtemps avant son déces, ce n’est qu’apres le déeces
gue la société accepte le deuil et que la collectivité vient aider les survivants a
surmonter cette épreuve. C'est ce qu’on appelle « le déni de chagrin »*.

Soigner une personne atteinte de démence peut étre tres exigeant. Comme de plus en
plus de personnes souhaitent rester chez-elles, la demande en aidants naturels
continuera de croitre. Il est donc important que ces aidants naturels aient le soutien
requis pour surmonter le stress et I'épuisement. Ce soutien peut prendre plusieurs
formes comme les groupes d’entraide, le counselling, les releves a domicile, les
programmes de jour, I'aide aux travaux ménagers, etc. L'aide apportée doit étre
adaptée aux besoins de chaque aidant naturel.

Il conviendrait de définir ce qu’on entend par « reléve » puisque le terme est souvent
mal compris. La plupart du temps, les gens pensent que la releve passe
nécessairement par le placement de la personne atteinte de démence. Or, ce n’est pas
le cas. Les spécialistes de la démence et des soins de reléve précisent que la releve
doit viser essentiellement le dispensateur de soins. En d’autres termes, un service de
releve doit étre offert au dispensateur de soins, pour lui accorder du temps pour prendre
soin de lui-méme a sa guise et selon ses besoins. En plus des services de releve a

38 Dupuis, Sherry, Tim Epp et Bryan Smale. Caregivers of Persons With Dementia: Roles, Experiences, Supports

and Coping: Stage 4 : A Literature Review. Ontario Dementia Caregiver Needs Project. Murray Alzheimer
Research and Education Program : Université de Waterloo, 2004.

39 . . . g s .
« Dans certains cas, une personne ressent une sensation de perte, mais ne bénéficie pas de la reconnaissance

sociale d’un droit, d’'une fonction ou d’une capacité a avoir du chagrin. C’est alors que le chagrin est dénié »
(Doka, Kenneth J. Chapitre 10 : Grief and Dementia. Disenfranchised grief: Recognizing hidden sorrow.
Lexington, MA: Lexington Books. 1989. www.scribd.com/doc/3785950/Grief-and-Dementia. p.5)
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domicile et des programmes de jour, d’autres services de reléve pourraient inclure le
counselling aux aidants naturels, I'accés a une ligne d’aide permanente ou la prestation
de conseils par des professionnels.

Certaines études ont démontré les avantages certains pour un aidant naturel d’'un
recours régulier aux services de reléve pendant une certaine période de temps. Un
congé peut permettre a un aidant naturel de conserver une vie sociale personnelle et
contribuer a réduire le stress et les maladies chroniques que des horaires excessifs de
soins peuvent causer. Un congé peut également offrir au bénéficiaire des soins une
occasion de réintégrer la société et de rencontrer d’autres personnes aux prises avec la
démence. Toutefois, les avis divergent sur les avantages des services de reléve pour
les aidants naturels. Certaines études démontrent qu’on a souvent recours a ces
services lorsque le cycle de soins est trop avanceé (p. ex. pour préparer une
hospitalisation de longue durée) pour permettre d’en tirer des avantages a long terme.
Une constatation qui revient dans la majorité des études est que les services de reléve
officiels et officieux sont sous-sollicités par les dispensateurs de soins®.

Les entrevues et I'analyse des documents soutiennent cette conclusion que certains
dispensateurs de soins hésitent a recourir aux services de reléve pour diverses raisons
comme la peur d’'indisposer le bénéficiaire par un changement dans son milieu du fait
de sa patrticipation a un programme de jour ou de l'arrivée d’'un étranger dans la
maison. Dans certains cas, le travail de préparation peut rendre la tache encore plus
difficile pour le dispensateur de soins, plutét que de lui permettre de se reposer. Parfois,
les dispensateurs de soins sont émotivement affectés par les conséquences d’'un
congé, si la personne atteinte de démence n’a pas bénéficié de soins répondant a ses
besoins, De plus, les heures de congé offertes peuvent ne pas convenir a I'horaire du
dispensateur ou du bénéficiaire des soins, sans possibilité de négociation.

Les recherches sur la démence et les avis des dispensateurs de soins sur les services
de releve a domicile et a I'extérieur varient. La probabilité de recourir aux services de
releve semble liée a des perceptions personnelles ou culturelles, a la surcharge de
travail, aux avantages percus pour le dispensateur ou le bénéficiaire des soins et a la
disponibilité et au co(t de ces services*. Il y a généralement de longues listes d'attente
pour les programmes de reléve en établissements de soins de longue durée et le
nombre de lits pour de courts séjours est limité. Les entrevues réalisées et la rétroaction
obtenue aupres des dispensateurs de soins dans le cadre de I'étude MAREP
confirment que les services doivent souvent étre réservés longtemps a I'avance, parfois
des mois, ce qui oblige les dispensateurs de soins a « prédire » le jour ou ils seront en
mesure d’assister a une rencontre de groupe, a se rendre a la banque ou a se rendre a
un rendez-vous.

Malgré une sous-utilisation apparente des services de reléve, les dispensateurs de
soins indiquent que des améliorations pourraient étre apportées a ces services. Les
dispensateurs de soins de I'Ontario interrogés pour les fins de I'étude MAREP ont

40 Dupuis, Sherry, Tim Epp et Bryan Smale.

4 Dupuis, Sherry, Tim Epp et Bryan Smale.
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proposeé les améliorations suivantes aux services de releve : augmenter le nombre
d’heures de congé, plus de souplesse, acces a des services de reléve de 24 heures a
domicile, congés de 24 heures ou de fin de semaine. Les principales personnes
consultées sont d’accord. De plus, I'enquéte sur les services communautaires et les
entrevues avec les professionnels de la santé indiquent que dans les régions ou ils sont
offerts, les services de reléve sont souvent dispendieux.

Intégration, collaboration et communication entre intervenants

Les dispensateurs de soins éprouvent souvent des difficultés a s’y retrouver dans les
réseaux de soins de santé et d’entraide communautaire. Parfois, ils se privent d’'un
service parce qu’il est trop difficile ou trop fastidieux de chercher si une ressource est
disponible dans leur milieu. Une forte proportion des personnes interviewées estiment
gue malgré I'existence de divers organismes aidant a faire les recherches et a fournir
les services, une personne peut éprouver de la difficulté a trouver ou s’adresser.

Autant les dispensateurs de soins que de services interrogés dans le cadre de I'étude
MAREP ont mentionné que les divers fournisseurs de service devaient accroitre la
collaboration et les communications entre eux. A cause du roulement des effectifs et
des changements de programme, il peut étre difficile de se tenir au courant des
services disponibles dans la collectivité. Les programmes peuvent changer a cause du
manque de fonds, du changement d’un programme politique, du conseil
d’administration, du personnel, etc. Dans I'étude MAREP, les dispensateurs de soins et
de services ont souligné la nécessité du mécanisme d'aiguillage commun et d’'un
guichet unique.

Premier lien® est un programme de partenariat entre les professionnels de la santé et
les sociétés Alzheimer, offert dans diverses régions du Canada. Le programme vise a
soutenir les personnes qui recoivent un diagnostic de démence en les mettant en
contact avec les services de soutien le plus t6t possible. Les partenaires de Premier
lien® sont des médecins de famille, des gériatres, des pharmaciens, des travailleurs
sociaux en établissements de santé et dans les organismes communautaires et le
personnel travaillant en milieu familial. En pratique, un partenaire de Premier lien®
demande a la personne la permission de transmettre ses coordonnées a la Société
Alzheimer, laquelle communiquera avec elle et avec sa famille pour leur fournir des
renseignements et du soutien*. La troisieme Conférence canadienne sur le diagnostic
et le traitement de la démence recommande que les médecins de premiére ligne
réferent leurs patients a la Société Alzheimer et & Premier lien®, la ou le service est
disponible.

Pour régler certains des problémes soulignés dans la présente section, des provinces
ont reconnu la nécessité d’adopter une approche concertée pour régler les problémes
reliés aux soins aux personnes atteintes de démence et ont mis au point des stratégies
et des cadres de traitement de la démence. Les provinces visent une plus grande
intégration et établissement des réseaux sur la démence, lancent des sites Web de liste

42 Société Alzheimer du Canada. http://www.alzheimer.ca/french/society/FirstLink.htm
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des services disponibles dans la collectivité. La section suivante examine le réle d’ACC
dans les soins aux personnes atteintes de démence.

5.2 Evaluation des services et avantages d’ACC a I'intention
des personnes atteintes de démence

5.2.1 Données démographiques sur la clientele d’ACC atteinte de démence

Aux fins de la présente analyse et compte tenu des limites de méthodologie, le profil
des anciens combattants atteints de démence a été établi seulement a partir des clients
qui ont pris au moins un des médicaments généralement prescrits pour traiter la
démence, a savoir, Aricept, Reminyl, Exelon et Ebixa, du 1* avril 2007 au 31 mars
2008. La méthodologie limite notre capacité d’évaluer la taille réelle de cette population
et le lecteur devra en tenir compte lorsqu’il examinera ces statistiques. Les chiffres
avances sous-estiment probablement le nombre réel de clients atteints de démence et
vivant a domicile.

Notre échantillon est composé de 4 818 clients ayant obtenu des médicaments pour
traiter la démence en vertu du Programme de médicaments sur ordonnance (PDC 10)
du Programme des soins de santé d’ACC. Cet échantillon correspond a 4 % de
'ensemble des 134 838 anciens combattants des services de guerre et des vétérans
des Forces canadiennes (FC) et 6 % des clients ayant des médicaments sur
ordonnance en vertu du PDC 10 (le PDC 10 compte 80 348 bénéficiaires). L'étude de
1994 sur la santé et le vieillissement au Canada indique qu’environ 50 % des personnes
atteintes de démence vivent a domicile. Sur les 4 818 clients de I'échantillon, 85 %
habitaient a la maison, les autres 15 % pour vivaient dans des établissements de soins
de longue durée. Comme on prescrit souvent des médicaments dans les cas de
démence précoce ou moyenne, il n’est pas étonnant que la plupart des clients qui les
prennent vivent a la maison.

La majorité des clients de I'échantillon étaient des hommes (88 %) agés entre 80 et 89
ans (81 %); 'age moyen étant de 86 ans. Dans notre échantillon, la majorité des
anciens combattants habitaient I'Ontario (44 %), la Colombie-Britannique (20 %) le
Québec (9 %) et la Nouvelle-Ecosse (7 %). Ce rapport est conforme a la distribution de
tous les clients d’Anciens Combattants Canada dont la majorité habite en Ontario

(35 %), en Colombie-Britannique (19 %) et au Québec (11 %).

Parmi les anciens combattants de notre échantillon, 81 % recevaient des services du
PAAC. Les contributions du PAAC aux anciens combattants de notre échantillon pour
'année 2007-2008 totalisent 18,8 millions de dollars, soit 6 % de I'ensemble des
contributions du PAAC (303 millions de $) pour cette année. Les contributions étaient
proportionnellement plus élevées en Ontario (7 %), en Nouvelle-Ecosse (8 %) et a
I'le-du-Prince-Edouard (9 %) que la moyenne nationale (6 %).

Les contributions annelles du PAAC aux anciens combattants de notre échantillon
étaient presque deux fois supérieures a celles que recoivent les autres bénéficiaires du
PAAC, ce qui montre que ce groupe de clients a besoin de plus de services du PAAC
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gue les autres bénéficiaires. Les clients de notre échantillon utilisent en moyenne 10 %
plus de services que la moyenne des clients du PAAC (1,91 élément comparativement
a 1,73). Dans I'ensemble du Canada, les montants versés sous forme de contributions
du PAAC a chaque client de notre échantillon aux fins de I'entretien ménager, des soins
personnels, des soins infirmiers a domicile et ambulatoires sont en moyenne de 29 % a
40 % plus élevés que les montants versés pour les mémes services a tous les
bénéficiaires du PAAC.

A I'échelle des provinces, les anciens combattants de notre échantillon touchent en
moyenne entre 1,4 et 3,3 fois plus de contributions que les autres clients de la province.
En fait, les anciens combattants de notre échantillon habitant dans les provinces de
I'Atlantique, au Québec, en Ontario, en Colombie-Britannique et dans les Prairies
recoivent respectivement 2,5, 1,9, 1,8, 1,6 et 1,5 fois plus d’argent du PAAC d’ACC en
moyenne que dans les autres provinces.

Les dépenses engagées par ACC pour traiter les anciens combattants de notre
échantillon totalisent 14,1 millions de dollars, soit 5 % du total de ces dépenses pour
'année 2007-2008. Les dépenses de traitements engagées par les anciens
combattants de notre échantillon pour les fournitures médicales (9 %), les médicaments
sur ordonnance (7 %) et I'aide a la vie quotidienne (6 %) sont supérieures a la moyenne
nationale (5 %) de tous les anciens combattants.

Le montant annuel moyen payé pour les traitements des anciens combattants de notre
échantillon était supérieur de 35 % a celui payé pour tous les anciens combattants.
Cette différence peut s’expliquer en partie par le fait que les dépenses de traitements
faites par ACC pour les médicaments sur ordonnance (PDC 10) pour les anciens
combattants atteints de démence et vivant a domicile sont en moyenne 56 % plus
élevées que pour I'ensembles des anciens combattants ayant droit au PDC 10.

Parmi les différentes catégories de traitements recus par les anciens combattants de
notre échantillon, la plus grande partie des dépenses d’ACC sont consacrées aux
médicaments sur ordonnance — PDC 10 — (65 %), PDC 13 — (10 %) et aux services
d’audiologie — PDC 3 — (8 %). Ces trois programmes de choix représentent 81 % du
total des frais de traitements remboursés par ACC aux anciens combattants de notre
échantillon durant 'année 2007-2008.

En bref, les clients prenant des médicaments pour traiter la démence représentent
environ 6 % de I'ensemble des personnes recevant des médicaments sous ordonnance
en vertu du PDC 10. Quatre-vingt cing pour cent des clients prenant des médicaments
pour traiter la démence vivent a domicile. Les contributions annuelles du PAAC d’ACC
aux anciens combattants atteints de démence sont en moyenne deux fois plus élevées
gue celles versées aux autres clients du PAAC, ce qui démontre que cette clientéle a
besoin de plus de services du PAAC que les autres. La moyenne des montants payeées
pour les traitements des anciens combattants de notre échantillon est supérieure de
35 % a la moyenne des dépenses pour le traitement de I'ensemble des anciens
combattants. Les principaux postes de dépenses sont rattachés aux soins infirmiers,
aux soins a domicile et I'entretien ménager.
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On trouvera a I’Annexe E des tableaux détaillés sur le PAAC et les frais de traitement.
5.2.2 Apercgu des services et avantages d’ACC

ACC offre une gamme de services et de prestations congcus pour répondre aux besoins
en évolution des anciens combattants admissibles. Les programmes et services
suivants s’adressent aux clients admissibles vivant a domicile* :

Programme de pension d’invalidité

Les clients d’ACC atteints d’une incapacité physique liée a leur service peuvent avoir
droit a une pension d’invalidité en vertu de la Loi sur les pensions. Une pension
d’invalidité est un montant mensuel versé a une personne admissible et calculé en
fonction des criteres suivants :

» relation entre I'incapacité et le service,
e évaluation du degré d’incapacité.

En plus de la pension d’invalidité, un client peut avoir droit & d’autres prestations en
vertu de la Loi sur les pensions, notamment une allocation pour soins, une allocation
vestimentaire, une allocation d’'incapacité exceptionnelle et une indemnité de prisonnier
de guerre. L'allocation pour soins est payable au bénéficiaire d’une pension d’invalidité
qui est totalement handicapé et a besoin d’aide pour effectuer les taches courantes.

La pension d’invalidité constitue la porte d’entrée pour les autres programmes offerts
par ACC comme le Programme de soins de santé, le PAAC et le Programme de soins
de longue durée.

Réglement sur les soins de santé pour anciens combattants (RSSAC)

En vertu du RSSAC, ACC offre aux clients des services, des avantages et des soins
dans le cadre de trois programmes distincts :

1. Partie | - Prestations de soins de santé

ACC offre quatorze types de prestations de soins de santé également connues sous le
vocable de Programmes de choix (PDC). Les PDC couvrent entre autres les soins
médicaux, chirurgicaux et dentaires, les médicaments d’ordonnance, les aides a la vie
guotidienne et les services d’audiologie et de soins de la vue. La description des PDC
est publiée sur le site Web d’ACC ( www.vac-acc.gc.ca ).

Chaque PDC comporte deux types d’admissibilité :

3 En 2005, le gouvernement du Canada adoptait la Loi sur les mesures de réinsertion et d'indemnisation des

militaires et vétérans des Forces canadiennes souvent appelée la nouvelle Charte des anciens combattants.
Cette nouvelle Charte des anciens combattants est assortie d'une série de programmes offerts aux vétérans des
Forces canadiennes qui prévoient le paiement de montants forfaitaires (indemnités d’invalidité) et des
prestations, des services de placement, de réadaptation et d’aide financiére et une assurance - maladie de
groupe. La présente évaluation se penche sur le cas des clients qui ne sont pas couverts par ces programmes et
services.
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1) Le groupe A d’avantages désigne les avantages offerts aux clients parce que le
besoin de I'avantage est directement lié a I'état ouvrant droit a la pension.

2) Le groupe B d’avantages désigne, en regle générale, les avantages offerts aux
clients autres que les bénéficiaires d’'une pension d’invalidité dans la mesure ou les
avantages ne leur sont pas disponibles a titre de services assurés en vertu d'un
régime de santé provincial. Souvent, 'admissibilité est déterminée a la suite d’'une
évaluation des ressources ou au fait qu’il se soit qualifié pour la partie 1l - PAAC.

Le Ministere offre également des prestations supplémentaires de soins de santé, des
allocations de traitement et d’autres avantages divers. L'acces aux prestations de soins
de santé d’ACC varie selon I'admissibilité du client, ses besoins de santé et la
disponibilité des services dans sa province de résidence.

2. Partie Il — Programme pour I'autonomie des anciens combattants (PAAC)

Le PAAC est un programme de soins a domicile qui assure aupres des clients
admissibles des services a la suite d’une évaluation démontrant que la prestation de
tels services les aiderait & demeurer autonomes a leur résidence principale.

En vertu du PAAC, les clients d’ACC peuvent recevoir une contribution financiére pour
les aider a payer I'entretien de leur terrain, I'entretien ménager, les soins personnels,
certaines modifications a leur domicile, des soins et de I'aide de professionnels de la
santé et des services de transport pour des activités sociales. Le PAAC ne vise pas a
remplacer les services dispensés par la province ou par la collectivité, mais plutdt a les
compléter.

L’'acces aux services du PAAC est déterminé par les besoins de santé du client et la
disponibilité des services offerts par d’autres programmes fédéraux, provinciaux ou
municipaux. Chaque élément du PAAC est assorti d’exigences en matiere
d’admissibilité et de fréquence ainsi que de limites financiéres. On trouvera de plus
amples renseignements sur les éléments du PAAC sur le site Web du Ministere
(www.vac-acc.gc.ca ).

Lorsqu'il n’est pas pratique d’assurer la prestation des services du PAAC a la résidence
pirncipale du client, ce dernier est admissible aux services de soins intermédiaires dans
un établissement communautaire dans la mesure ou ces soins ne sont pas offerts a titre
de service assuré en vertu d’'un régime de soins de santé provincial.
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3) Partie Il — Programme de soins de longue durée

Les clients admissibles peuvent avoir droit & des soins intermédiaires ou a des soins
prolongés dans les établissements contractants du Ministere ou dans les 1 900 et plus
établissements communautaires du pays.

Politique d’ACC en matiere de reléve

Pour ACC, les soins de reléve sont « des avantages, des services ou des soins fournis
a un client admissible afin de permettre a un aidant naturel qui est le premier
dispensateur de soins de se reposer. » Pour ACC, les soins de reléve ne sont pas
définis en termes de taches a effectuer, mais plutét en fonction de I'objectif des taches
a effectuer.

Le PAAC présente différentes possibilités de reléve aux aidants naturels en offrant des
services aux clients admissibles a domicile, par exemple :

a) les services d’entretien ménager ou du terrain, qui peuvent réduire le fardeau
total d’un aidant naturel;

b) les soins personnels dispensés régulierement par un remplacant de I'aidant
naturel, qui peuvent permettre a ce dernier de s’absenter de la maison pour une
période de temps (quelques heures, une journée compléte ou vingt-quatre
heures);

c) des soins de jour, qui peuvent étre fournis a des clients par le service de soins
ambulatoires pour réduire le fardeau du dispensateur de soins (en particulier
dans le cas des clients atteints de démence);

d) des placements temporaires en établissement, qui peuvent étre fournis par le
service de soins intermédiaires pour permettre a un aidant naturel de prendre un
temps de repos, comme des vacances, des visites a sa famille ou pour recevoir
les soins dont il a lui-méme besoin.

De plus, des soins de santé peuvent étre dispensés a un client pour offrir, sur une base
limitée, un répit aux dispensateurs de soins. Cela comprend la fourniture d’un certain
équipement particulier ou des services limités de soins infirmiers**. Les soins de reléve
sous forme de soins de longue durée dans un établissement du Ministere ou dans un
établissement contractuel et de soins pour maladie chronique dans un établissement de
soins communautaire peuvent également étre disponibles. La durée du service de
reléve varie selon les besoins du client et de I'aidant naturel ainsi que de la disponibilité
des lits réservés a cette fin.

a4 MPPAC, volume deux — Programmes de soins de santé, chapitre 1.1.7, sous-section 3.15.
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5.2.3 Observations et recommandations

La présente section du rapport porte sur les constatations faites par I'équipe sur le
terrain au sujet des services et avantages qu’ACC offre a ses clients atteints de
démence et vivant a domicile. Elle contient également des recommandations sur les
problemes connexes et les secteurs susceptibles d’amélioration.

Pertinence - Recenser les clients atteints de démence

Une étude approfondie du MAREP sur les perceptions et les attitudes des
dispensateurs de soins a permis de déterminer que les six services essentiels suivants
devraient étre disponibles dans toutes les provinces du Canada pour les soins a
domicile :

1. éducation et information sur la démence;

2. services de reléve (adaptés aux besoins de la famille, p. ex. a la maison ou en
centre de jour, etc.);

3. programmes de repas (nutrition);

4. services de transport (briser la solitude et faciliter les contacts; programmes et
services);

5. service d’'aide a domicile (p. ex. entretien ménager); et

6. services de soins personnels a domicile (p. ex. bains, soins infirmiers, etc.).

Le PAAC d’ACC couvre la majorité de ces services. Le Programme des soins de santé
d’ACC compléte les services a domicile du PAAC par ses avantages médicaux. De
plus, les soins de reléve en établissement de longue durée peuvent étre dispensés par
le Programme des soins de longue durée ou par le PAAC. Il semblerait que les services
offerts par ACC peuvent répondre aux besoins des anciens combattants atteints de
démence et vivant a domicile.

Si ACC veut s’assurer que ses clients atteints de démence et vivant a domicile
bénéficient de tous les services offerts, alors il doit fixer des objectifs a I'égard du
programme et mettre au point des mesures de rendement. La premiére étape de ce
processus serait de disposer d’'une méthode pour recenser ses clients atteints de
démence. Par exemple, les indicateurs de rendement pourraient couvrir les points
suivants :

» délai du suivi des personnes atteintes de démence;

» services disponibles pour les personnes atteintes de démence (en particulier
gestion des médicaments, registre de sécurité a la maison, accés aux services
de nutrition, aux transports pour activités sociales, aux programmes de jour, aux
services de releve, etc.);

* participation aux programmes de jour et satisfaction des clients;

» utilisation des services de reléve et degré de satisfaction;

* nombre de visites pour soins actifs par client ou par dispensateur de soins;

» capacités du dispensateur de soins;

» nombre de renvois a la Société Alzheimer ou de renvois faits par elle; et

* indicateurs de la qualité de vie.
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ACC n’est pas actuellement en mesure de dépister et de déterminer tous les clients
susceptibles d’étre atteints de démence. Et pourtant, cela pourrait aider le Ministére a
déterminer si les besoins de ses clients atteints de démence et résidant & domicile sont
comblés grace aux services dont ACC et les provinces assurent la prestation,
notamment les services communautaires. Actuellement, rien ne démontre qu’un
programme s’adressant spécifiquement aux personnes atteintes de démence a été mis
en place.

R1  Que le directeur général, Politiques et programmes, adopte un outil ou une
méthode permettant d’identifier les clients atteints de démence et de faire
le suivi. (Essentiel)

Réponse de la direction :

La direction reconnait que la démence est prévalente surtout au sein de la population
des anciens combattants masculins agés (il existe des indications selon lesquelles entre
60 % et 80 % des Canadiens agés de 85 ans et plus souffrent d’'une quelconque forme
de déficience cognitive) et que cela peut constituer un indicateur de la nécessité
d’interventions et de soutiens, comme pour bon nombre d’états pathologiques.

L’actuel outil d’examen préalable du client permet de détecter le risque accru, lui-méme
déterminé par un changement dans la situation ou la santé du client, qui pourrait
permettre de prédire la nécessité d’'intervenir en sa faveur.

L’examen de la gestion des cas comprend I'examen des outils d’examen préalable afin
de faciliter le dépistage des clients qui ont besoin de la gestion de cas. Dans ce
contexte, les besoins des clients agés atteints de démence et ceux de leurs
dispensateurs de soins doivent faire I'objet d’'un examen consciencieux.

Plan d'action de la direction :

Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiére Date cible
responsabilité)

Le directeur général, Politiques et DG, Politiques et Programmes 30 octobre 2009
programmes, formera un groupe de travail
avec le Secteur de la prestation des
services et de la commémoration afin
d’étudier les outils d’examen préalable et
d’évaluation ainsi que d'autres oultils avec
les médecins du Ministére et des experts
du milieu psychogériatrique par
l'intermédiaire du Conseil consultatif de
gérontologie pour voir a ce que le Ministére
dispose d’'une approche globale pour
intervenir en faveur de clients atteints de
démence et des personnes qui leur
dispensent des soins.
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Amélioration des services de soins ambulatoires

Un programme de jour bien adapté peut étre profitable pour une personne atteinte de
démence et I'aider a demeurer active, a se sentir productive et a maintenir des
interactions sociales. Les programmes de jour peuvent également profiter aux
dispensateurs de soins parce qu'ils leur permettent de se libérer de leurs
responsabilités pendant un certain temps. Il a été démontré que les programmes de
jour peuvent retarder le placement en établissement, réduire le stress imposé a la
famille et améliorer la santé mentale des dispensateurs de soins®. Le service des soins
ambulatoires du Programme pour l'autonomie pour les anciens combattants d’ACC
rembourse le colt des programmes de jour aux clients admissibles. Ce service assure
€galement les services de bilan de santé, de diagnostic et de transport a ses clients.

Les employés des bureaux de district estiment qu’il faudrait se demander si les taux
actuellement prescrits pour les programmes de jour permettent aux clients atteints de
démence et résidant a domicile d'y avoir suffisamment accés. Le maximum actuel pour
les soins ambulatoires est de 1 033,16 $ par année civile et par client. Le colt actuel
des programmes de jour pour adultes varie d’'une région et d’'une ville a l'autre du pays,
mais se chiffre en moyenne entre 25 $ et 40 $ par jour (le colt du transport a l'aller et
au retour peut étre en sus). Si un client veut profiter exclusivement des programmes de
jour du service des soins ambulatoires, il pourra y participer de 25 a 40 fois par année.
La participation réguliere aux programmes de jour permet a une personne atteinte de
démence de s’habituer a ce nouveau milieu, aide a réduire I'anxiété et favorise les
relations sociales et la stimulation intellectuelle. A titre exceptionnel, les bureaux de
district peuvent dépasser le maximum des prestations aux fins des services de soins
ambulatoires, en passant par plusieurs paliers d’autorisation, y compris I'approbation de
I’Administration centrale.

R2  Que le directeur général, Politiques et programmes, examine les taux des
soins ambulatoires pour déterminer s’ils correspondent aux tarifs
communautaires des programmes de jour. (Important)

Réponse de la direction :

Le tarif des soins ambulatoires est établi dans le Reglement sur les soins de santé pour
les anciens combattants; il peut prendre en charge les besoins de la majorité des
clients, la plupart du temps.

Lorsque les besoins d'une personne excedent ce qui peut étre offert dans le cadre du
tarif établi, le Ministére a le pouvoir d’aller au-dela du tarif : lorsque cela est nécessaire
pour offrir un niveau de service ou de soins approprié ou pour des raisons humanitaires,
par exemple, dans les cas ou la santé du client serait ind0ment affectée.

® Dupuis, Sherry, Tim Epp et Bryan Smale.

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence 21 Final - juillet 2009



Pour que le tarif soit comparable a celui d’autres administrations, le directeur général,
Politiques et programmes, convient de procéder a une étude comparative des tarifs des
soins ambulatoires avec ceux pratiqués dans la collectivité.

Plan d'action de la direction :

Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiéere Date cible
responsabilité)

Examiner le tarif du PAAC pour les soins DG, Politiques et programmes 30 octobre 2009
ambulatoires comparativement au tarif des
diverses administrations provinciales, pour
déterminer si ce tarif correspond aux tarifs
provinciaux et s'il est raisonnable compte
tenu de l'intention et de la portée du
programme.

Proposer les rajustements nécessaires. Directeur, Direction des 30 novembre 2009
programmes de soins continus

Réle des ergotherapeutes

Les équipes interdisciplinaires d’ACC sont composées de médecins, d’infirmiers, de
travailleurs sociaux et d’ergothérapeutes. Actuellement, les ergothérapeutes d’ACC sont
des contractuels a temps partiel. Leur contrat porte sur la réalisation d’évaluations et la
production de recommandations quant a I'équipement, aux modifications a apporter au
domicile, aux aides a la vie quotidienne requis, etc. Les employés des bureaux de
district interrogés estiment que le role des ergothérapeutes pourrait étre élargi du fait
gu'’ils ont d’autres compétences. lls pourraient effectuer des évaluations des capacités
cognitives, travailler avec les clients et les dispensateurs de soins pour mettre au point
des stratégies d’adaptation, se concentrer sur la sécurité, encourager la réalisation
d’activités probantes et former les clients et les dispensateurs de soins. D’autres études
pourraient étre nécessaires, mais déja, plusieurs études sur le sujet ont démontré que
I'ergothérapie peut contribuer a améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de
démence en améliorant les activités de la vie quotidienne, dont les rapports sociaux, et
a réduire le fardeau des dispensateurs de soins*.

Selon I'Association canadienne des ergothérapeutes, I'objectif premier de
I'ergothérapeute est de faciliter la participation a des occupations qui conferent une
valeur a la vie*'. Il est important pour les personnes atteintes de démence d'avoir une
occupation utile et logique parce qu’elle leur apporte des occasions de vivre dignement
et de sentir gu’elles contribuent a la société. L’ergothérapie est utilisée dans les
établissements provinciaux et régionaux et dans les établissements de soins continus et
on y a parfois recours pour aider les personnes atteintes de troubles mentaux ou

46 Graff, Maud J L, et autres. Community based occupational therapy for patients with dementia and their care

givers: randomised controlled trial. BMJ 33 (2006) : 1196. www.bmj.com

*" Enoncé de position de 'ACE : L'ergothérapie et les soins de santé primaire. Association canadienne des

ergothérapeutes (2006).
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affectifs. Les ergothérapeutes peuvent aider les personnes a mener une vie autonome,
utile et satisfaisante en élaborant pour eux un plan individuel qui peut inclure de l'aide
pour acquérir de nouveau des capacités quotidiennes ou acquérir de nouvelles
capacités, améliorer la sécurité de leur domicile par des modifications a la maison,
encourager les patients a entretenir des relations sociales et fournir des directives et de
la formation a la famille et aux dispensateurs de soins. Santé Canada“® et I'Organisation
mondiale de la santé* ont également souligné l'importance de I'ergothérapie dans les
soins aux ainés ayant des problémes psychiatriques ou psychologiques.

L’équipe interdisciplinaire participe beaucoup aux soins de santé, surtout aux soins des
ainés ayant des besoins complexes (médicaux, psychologiques et sociaux). En
accordant plus de place aux ergothérapeutes, I'équipe des soins de santé d’ACC
pourrait optimiser ses compétences et acquérir un plus vaste éventail de connaissances
et de compétences. Toutefois, comme les ergothérapeutes d’ACC sont des
contractuels, il ne serait peut-étre pas rentable de leur accorder plus de place si les
colts associés a la bonification des contrats dépassent les avantages qu’on en retire.

R3  Que le directeur général, Politiques et programmes, évalue le rapport codt-
efficacité et I'incidence de I'élargissement du r6le des ergothérapeutes
guant au niveau de service qu’ils offrent aux personnes atteintes de
démence. (Important)

Réponse de la direction :

Actuellement, le Ministére n’a pas d’ergothérapeutes a son emploi a titre d’'employés
salariés. Tous les ergothérapeutes qui fournissent des services a ACC sont des
contractuels ou sont payés a l'acte. En avril 2009, ACC comptait environ

50 ergothérapeutes contractuels a son service.

Dans le cadre de son travail avec les professionnels de la santé, le Ministére
commence a €élaborer la description de travail des ergothérapeutes afin de déterminer si
le travail d’ACC serait concurrentiel sur le marché et s’il se préte au recrutement.

L’examen du réle des ergothérapeutes au sein de I'équipe des services aux clients doit
tenir compte du champ d’activité de leur association professionnelle.

8 santé Canada. http://www.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/hhr-rhs/strateg/recru/therapists-ergotherapeutes-fra.php

49 Organisation mondiale de la santé, Division de la santé mentale et de I'abus de substances psychoactives.

Psychiatry of the Elderly: A Consensus Statement. Genéve 1996.
http://www.who.int/mental health/media/en/17.pdf
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Plan d'action de la direction :

Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiére Date cible
responsabilité)

Des travaux sont actuellement en cours Directeur, Gestion des dossiers Janvier 2010
afin d’élaborer la description de travail des | et rendement des programmes
ergothérapeutes et de déterminer s'il serait
souhaitable pour le Ministére de recruter
des ergothérapeutes a titre de
professionnels de la santé salariés
intégrés a I'équipe interdisciplinaire des
services aux clients.

Ameéliorations aux tableaux d'avantage

ACC définit une liste des avantages disponibles pour chaque PDC. Chaque tableau
fournit des renseignements sur les avantages médicaux spécifiques, les conditions
requises et les limites des avantages, incluant les fréquences de traitement et les
limites financieres. Les bureaux de district disposent des pouvoirs d’autorisation et
d’approbation de certains PDC lorsque I'avantage en question figure dans le tableau. Si
un avantage ne figure pas dans un tableau, le bureau de district peut autoriser sa
prestation a titre exceptionnel, auquel cas il doit rédiger une déclaration indiquant les
raisons justifiant I'octroi de I'avantage; cette déclaration est soumise a I'approbation de
I’Administration centrale. Il n’existe pas de données permettant de déterminer la
fréquence a laquelle ces demandes sont faites, mais le fardeau administratif pourrait
étre réduit et la prestation des services aux clients atteints de démence accélérée si des
services a faible risque et de valeur financiére minime susceptibles de faciliter la vie
courante étaient ajoutés au tableau. Ces éléments pourraient comprendre des
détecteurs de mouvement, des alarmes de lit, de porte et des dispositifs
d'avertissement.

R4  Que le directeur général, Politiques et programmes, révise les tableaux
d’avantage pour déterminer s’il y a lieu d'y ajouter des avantages a faible
risque et a valeur financiere minime a l'intention des personnes atteintes
de démence. (Important)

Réponse de la direction :

Un projet d’examen des tableaux des avantages est actuellement en cours dans le but
de mettre a jour les codes actuels afin de tenir compte, notamment, des avantages qui
ne sont pas actuellement énumérés, mais qui devraient I'étre. Des groupes de travail
ont été créés dans les secteurs pertinents d’ACC afin de procéder a I'examen; ces
groupes ont constaté que 800 codes comportaient des problémes. La priorité est
accordée aux problémes détectés par I'Unité des appels d’ACC, par I'Unité des
avantages exceptionnels et par les régions.

En juin 2009, la Direction générale de la vérification et de I'évaluation a diffusé son
rapport de vérification des programmes de choix (PDC) et elle a notamment
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recommandé qu’ACC examine les 14 PDC et les grilles des avantages qui y sont
associés afin de rationaliser et de réduire le nombre de codes individuels.

On tiendra compte de I'ajout d’avantages a faible risque et ayant une valeur financiére
minime en matiére de démence, dans le contexte du projet d’'examen des tableaux des
avantages plus vaste et a la lumiere des recommandations issues de la vérification.
Cela se réalisera dans le contexte des processus actuels.

Plan d'action de la direction :

Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiere Date cible
responsabilité)

De concert avec I'examen des tableaux Directeur, Prestations d'invalidité | Avril 2010

des avantages, les gestionnaires des et avantages médicaux

programmes et des activités réfléchiront a
la possibilité d'ajouter certains avantages
présentant un faible risque et comportant
une valeur financiére minime aux tableaux
révisés compte tenu de la priorité et de la
demande projetée de tels produits; on
déterminera la nécessité d'ajouter ou non
des avantages individuels dans les codes.

Gestion de cas

L’opinion des employeés des bureaux de district varie quant a savoir si toutes les
personnes atteintes de démence devraient faire I'objet de la gestion de cas. Par contre,
la majorité des chercheurs indépendants et des défenseurs des personnes atteintes de
démence interrogés estiment que tous les cas de démence doivent étre gérés. Cette
différence pourrait s’interpréter du fait des différences dans la définition de « gestion de
cas ». En regle générale, le personnel des bureaux de district estime qu’un cas doit étre
géré lorsque la maladie s’est aggravée et lorsque les aides déployées ne répondent
plus aux besoins du client. Cette approche est conforme a celle du Manuel pratique de
planification des interventions d’ACC qui stipule que les personnes atteintes de
démence n’ont pas besoin d’étre gérées si les services et avantages répondent a leurs
besoins.

Il est bien établi que les personnes atteintes de démence exigent de fréquents suivis.
Actuellement, ACC effectue un suivi chez ses clients bénéficiaires du PAAC chaque
année; entre-temps, on leur conseille de communiquer avec le Ministére s’ils ont besoin
de plus d’aide. Cette situation pose probleme aux personnes atteintes de démence car
elles risquent de ne pas se rendre compte qu’elles ont besoin d’aide. En outre, les
dispensateurs de soins peuvent hésiter a appeler a I'aide ou ne pas réaliser qu’ils ont
besoin d’assistance. Les clients dont le cas est géré font I'objet d’'un suivi tous les

90 jours, seulement 9 % des clients atteints de démence de notre échantillon font I'objet
d’un suivi régulier. Donc, rares sont les clients du Ministére atteints de démence a faire
I'objet d’un suivi régulier. Dans le cas des clients dont le cas n’est pas suivi
régulierement, ce sont les conseillers de secteur qui déterminent la fréquence a laquelle
un suivi doit étre fait. Une équipe de soins de santé s’inquiete du nombre d’anciens
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combattants atteints de démence et vivant a domicile qui ne sont jamais contactés par
le Ministére. Faute d’un indicateur pour recenser les clients atteints de démence, les
gestionnaires de programmes et les responsables des soins peuvent avoir de la
difficulté a déterminer quels clients exigent un suivi ou la fréquence a laquelle doit
s’effectuer ce suivi.

On a demandé aux chercheurs et aux professionnels de la médecine a quoi
ressemblerait un bon dossier de suivi d’'une personne atteinte de démence. Leurs
réponses donnent une idée de ce qu’ACC pourrait rechercher en matiere de soins aux
déments :

» Le cas devrait commencer a étre géré des que le diagnostic de démence est posé,
le médecin devant signaler le cas a ACC. ACC pourrait constituer un partenariat
avec la Société Alzheimer et son programme Premier lien®.

» Lorsque le diagnostic a été établi, un ergothérapeute devrait se rendre chez le client
et procéder a une évaluation de la maison et de sa sécurité.

* Les gestionnaires de cas devraient étre proactifs plutét que réactifs et leur charge de
cas devrait étre approprié¢e®.

» Les gestionnaires de cas devraient faire un suivi téléphonique fréquent avec les
bénéficiaires et les dispensateurs de soins et effectuer des visites a domicile aux
guatre mois, selon la gravité de la maladie.

» Les familles ayant également un réle a jouer, elles devraient étre encouragées a
défendre la personne atteinte de démence et participer activement a la gestion de
son cas.

» La gestion de cas doit faire intervenir les dispensateurs de soins dans toutes les
évaluations et dans tous les contacts avec les clients, tout en respectant le droit des
clients a prendre leurs propres décisions.

* Les gestionnaires de cas devraient nouer des relations avec les dispensateurs de
soins; a cette fin, il faudrait que ce soit toujours le méme gestionnaire qui établisse
les contacts.

» La gestion de cas doit tenir compte des soins de fin de vie, en tenant compte des
désirs de la personne atteinte de démence (p. ex. terminer ses jours a la maison ou
en établissement).

Un certain nombre de conseillers de secteur ont mentionné qu’ils apprécieraient
disposer de genres de lignes directrices ou de listes de contrdle qui les aideraient a
déterminer quels sont les types de services prévus pour les personnes atteintes de
démence. Les points mentionnés précédemment pourraient servir a créer un outil de ce
genre. Plusieurs documents pourraient également étre utiles, dont FAST-ACT®©, qui
fournit des recommandations sur I'aide a apporter aux personnes atteintes de démence
et a leurs familles, en fonction de I'évolution de la maladie. Le protocole de déficience
cognitive mis au point par le directeur régional des Services aux clients, du bureau
régional de I'Ontario pourrait, également étre utilise.

50 . s . . Y , . .
Dans une des provinces visitées, les gestionnaires de cas spécialisés en démence avaient une charge de travail

d’environ 150 cas actifs. Selon la complexité de la démence, cette charge de travail devrait étre réduite.

®1 The FAST-ACT © 1997 de D. Macdonald Connolly B.Sc. Inf.
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Les avis varient sur la gestion de cas, mais comme le nombre de clients atteints de
démence qui ont des plans de suivi actifs est faible, un certain nombre de clients
atteints de démence ne font pas I'objet d’un suivi régulier. Pour orienter les employés
d’ACC et pour favoriser une approche plus uniforme et plus standardisée du suivi des
cas, le Ministere devrait envisager la possibilité de mettre un outil ou une stratégie au
point, fondés sur les grandes lignes de gestion de cas mentionnées précédemment.

R5 Que ladirectrice générale, Gestion de la prestation des services, de
concert avec le directeur général, Politiques et programmes, examine la
possibilité de créer un outil ou une stratégie pour uniformiser la gestion de
cas et assurer saréussite dans le cas des personnes atteintes de démence
et vivant a domicile. (Essentiel)

Réponse de la direction :

Gestion de la prestation des services (GPS) — La direction accepte cette
recommandation.

Politiques et programmes — Dans le cadre de I'examen de la gestion de cas,
amélioration du modele de prestation de services du Ministere en investissant dans les
outils opérationnels, la formation du personnel, la supervision clinique et un meilleur
processus décisionnel.

L’examen amélioré de la gestion de cas en cours portera sur le fait de veiller a ce que
les employés soient appuyés pour offrir le registre complet des services de la gestion
de cas aupres de tous les clients vulnérables compte tenu de leurs besoins particuliers.

Plan d'action de la direction :

Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiére Date cible
responsabilité)

Gestion de la prestation des services DG, Gestion de la prestation des
En collaboration avec le Secteur des PPP, | services

élaborer une approche stratégique sur la
maniére de répondre aux besoins de ces
clients et dispensateurs de soins pour que
nos spécialistes en nombre trés limité
soient utilisés efficacement et avec

efficience.

- Discussions avec les PPP. 30 juin 2009

- Stratégie en place. 9 octobre 2009

- Plan de mise en oeuvre détaillé. 31 décembre 2009
- Offrir des séances d’information aux mars 2010

employés des districts sur leurs rbles
respectifs en gestion de cas a I'égard
des personnes atteintes de démence et
vivant & domicile.

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence 27 Final - juillet 2009



Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiére Date cible
responsabilité)

Politiques et programmes

Dans le cadre de la mise en oeuvre de Directeur général, Politiques et 30 novembre 2009
I'examen de la gestion de cas, le directeur | Programmes, et directrice

général, Politiques et programmes, et la générale, Gestion de la

directrice générale, Gestion de la prestation des services

prestation des services, collaboreront afin
gue tous les clients vulnérables, y compris
ceux qui sont atteints de démence,
regoivent I'éventail complet des services
de gestion de cas compte tenu de leurs
besoins particuliers.

Examen préalable effectué par les agents des services aux clients

Le personnel des bureaux de district a exprimé le souhait d’avoir des outils additionnels
pour orienter les ASC sur les soins aux personnes atteintes de démence et sur la fagon
de les repérer, en particulier lors des conversations téléphoniques. On estime
également que les ASC pourraient jouer un plus grand rdle dans les relations avec les
clients. Les ASC effectuent des examens annuels des clients du PAAC a faible risque et
en vertu des pouvoirs qui leurs sont conférés, ils peuvent approuver les services
d’entretien ménager et du terrain, de méme que de transport pour participer aux
activités sociales. Plusieurs ASC interviewés estiment que des séries de questions a
poser a des clients ou un aide-mémoire de comportements particuliers seraient utiles
pour déterminer si le client éprouve des problemes cognitifs. Cet outil aiderait ACC a
intervenir et a dispenser les services en temps opportun. Il faut se souvenir que dans
les cas de démence, un diagnostic précoce est tres important. ACC a déja des indices
d'aiguillage et un outil d'examen préalable, mais des améliorations sous forme de
guestions a poser ou d’'indicateurs de changements d’'état d’esprit pourraient étre
apportées.

Comme les ASC constituent souvent le premier point de contact des clients avec le
Ministére, il serait utile qu’ils disposent de renseignements additionnels pour les aider &
dépister le plus tét possible tout changement dans les habiletés cognitives.

R6  Que ladirectrice générale, Gestion de la prestation des services, de
concert avec le directeur général, Politiques et programmes, étudie la
possibilité de mettre au point un outil pour aider les agents des services
aux clients a dépister les cas de démence. (Important)

Réponse de la direction :

Gestion de la prestation des services (GPS) — La direction accepte cette
recommandation.

Politiques et programmes — En méme temps que I'examen de la gestion des cas, |l
serait opportun de revoir I'outil d’'examen préalable et d’autres problémes concernant le
soutien que nous accordons aux anciens combattants plus agés pour que le Ministéere
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adopte une approche globale du soutien aux clients atteints de démence ainsi qu’aux
dispensateurs de soins.

Le directeur général, Politiques et programmes, formera un groupe de travail restreint
avec le Secteur de la prestation des services et de la commémoration afin de réviser les
outils généraux d’examen préalable et d’évaluation avec les médecins du Ministére et
avec des experts du milieu de la psychogériatrie par I'intermédiaire du Consell
consultatif de gériatrie pour que le Ministére dispose d’'une approche globale ayant pour
but d’appuyer le personnel appelé a intervenir aupres des clients atteints de démence
et aupres des dispensateurs de soins.

Plan d'action de la direction :

Mesures correctives proposées BPR (Bureau de premiére Date cible
responsabilité)

Gestion de la prestation des services
Mettre au point un outil afin d’aider les DG, Gestion de la prestation des
agents des services aux clients a services

reconnaitre la démence.

- Discussions avec les PPP 30 juin 2009

- Mandat du groupe de travail/nom des 31 ao(t 2009
membres

- Ebauche de I'outil 31 décembre 2009

- Mise en oeuvre de l'outil mars 2010

Politiques et Programmes
Politiques et Programmes formera un DG, Politiques et Programmes 30 octobre 2009
groupe de travail restreint avec le Secteur
de la prestation de services et de la
commeémoration, afin de revoir les outils
généraux d’examen préalable et
d’évaluation avec les médecins du
Ministere et des experts du milieu
psychogériatrique par I'intermédiaire du
Conseil consultatif de gérontologie de
sorte que le Ministéere dispose d'une
approche globale afin d’appuyer le
personnel appelé a intervenir auprés des
clients atteints de démence et de leurs
dispensateurs de soins.

6.0 Autres observations

Au cours de I'évaluation, un certain nombre de problémes ont été portés a I'attention de
I'équipe d’évaluation. Méme si I'équipe n’avait pas suffisamment de preuves pour faire
des recommandations, elle a estimé que ces problemes étaient signalés assez
frequemment pour qu’on les énumere. Ces observations font I'objet de I'annexe G.

7.0 Distribution
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Sous-ministre

Chef de cabinet du ministre

Président, Tribunal des anciens combattants (révision et appel)
Sous-ministre adjoint principal, Politiques, programmes et partenariats
Sous-ministre adjoint, Prestation des services et commémoration
Sous-ministre adjoint, Services ministériels

Directeur exécutif et chef avocat-conseil des pensions, BSJP
Directeur général, Politiques et programmes

Directrice générale, Gestion de la prestation des services

Coordonnatrice adjointe, Accés a I'information et protection des renseignements
personnels

Analyste des programmes, Secrétariat du Conseil du Trésor du Canada (SCT)

Direction de la fonction de contréleur (SCT)
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Annexe A - Signification des recommandations

Pour aider la direction a déterminer I'incidence des observations, les définitions
suivantes sont utilisées pour classer les recommandations présentées dans le présent
rapport.

Critique : Qualifie une ou plusieurs faiblesses ou lacunes importantes. Ces
faiblesses ou lacunes pourraient se répercuter sur I'atteinte des buts au
niveau ministériel.

Essentiel :  Qualifie une ou plusieurs faiblesses ou lacunes importantes. Ces
faiblesses ou lacunes pourraient se répercuter sur I'atteinte des buts au
niveau du Secteur ou du programme.

Important : Qualifie une ou plusieurs faiblesses ou lacunes importantes. Ces
faiblesses ou lacunes pourraient se répercuter sur I'atteinte des buts au
niveau du sous-programme.
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Annexe B - Mandat

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence Projet ISO n° 8900-158

Contexte
Les tendances démographiques canadiennes, s’ajoutant au nombre notable de cas de démence, influent
de maniére marquée sur les établissements de soins de santé.

Le Ministére a investi dans des stratégies qui déboucheront sur des approches nouvelles ou améliorées
en matiere de soins de la démence. ACC a travaillé avec des établissements contractuels pour s’'assurer
gue le personnel est suffisamment préparé, formé et supervisé en modeéles de soins de longue durée pour
dispenser les soins aux résidents atteints de démence. Toutefois, un segment de la population des anciens
combattants atteints de démence vit a I'extérieur des établissements de soins de longue durée du
Ministere. La présente évaluation s’intéresse au premier chef a ces anciens combattants a domicile.

Justification
ACC veut s'assurer que les clients a domicile qui sont atteints de démence regoivent des soins suffisants.

Enoncé des travaux proposé
Evaluer la capacité des aidants naturels et des services communautaires & bien traiter et soigner les clients
atteints de démence.

Objectifs

1. Déterminer si ACC répond efficacement aux besoins des anciens combattants atteints de démence
qui vivent a domicile (qualité de vie, qualité des soins).

2. Evaluer les services communautaires aux patients atteints de démence et la réalisation des objectifs
relatifs aux soins de la démence.

Colt 10 personnes-mois (2 personnes X 5 mois)

Date cible Exercice 2008-2009 Décision du CEA : Le 2 avril 2007

Analyse du risque  Cote globale = 12, priorité moyenne

Probabilité Incidence
Complexité Cote : 2/3 * Dommages et responsabilités Cote : 3/3 *
» Nombre modéré et types de partenaires » Traiter de la santé mentale et de la qualité de
» Questions modérément complexes et intégrées vie des clients

» Nombre élevé de clients visés

Données de vérification et de rendement Incidence opérationnelle Cote : 1/3 *
Cote : 3/3 *

» Aucune évaluation ou vérification au cours des | « Perturbation du service au client < 1 jour
trois derniéres années

 Plaintes au Ministére au sujet du service

* Echelle de notation Perte de réputation Cote : 3/3*
3 =Elevé
2 = Moyen » Perte importante de confiance chez les
1 = Faible organismes d’anciens combattants
» Possibilité de couverture défavorable des
médias

Cote globale = 12, Priorité moyenne (Cotes : 5-8 = Basse 9-12 = Moyenne 13-15 = Elevée)

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence 32 Final - juillet 2009



Annexe C - Collecte détaillée des données brutes et des données
secondaires

1.1 Collecte des données brutes

Une équipe de quatre évaluateurs de la Direction générale de la vérification et de

I'’évaluation d’ACC ont effectué des visites a Saskatoon, Vancouver, Toronto et

Mississauga pour effectuer des entrevues face-a-face avec des personnes
représentatives a l'interne et a I'externe. Une équipe de deux évaluateurs s’est
egalement rendue a Sydney. Avant ces visites, I'équipe a fait de nombreuses entrevues
avec le personnel de I’Administration centrale d’ACC. Les lieux visités ont été choisis en
raison de leur statut socioéconomique, de la densité de la population cliente et de leur

répartition géographique.

1.1.1 Entrevues : Face-a-face

La tableau 1 présente un sommaire des entrevues face-a-face et des sujets de

discussion avec les personnes interrogées.

Tableau 1 Matrice des entrevues face-a-face
N° Catégorie Sujets de discussion Lieu de I’entrevue et nombre
de personnes interrogées
1 Personnel d’ACC e Services disponibles dans la province Charlottetown, 1.-P.-E.
« Capacité des services et avantages d’ACC a Total des entrevues : 13
répondre aux besoins des personnes atteintes -
de démence et vivant a domicile Sydney, N.-E.
» Pertinence de la gestion de cas Total des entrevues : 5
« Lignes directrices ou stratégies applicables aux
clients d’ACC atteints de démence Saskatoon, SK
+ Recensement des lacunes Total des entrevues : 6
Vancouver, C.-B.
Total des entrevues : 11
Toronto, ON
Total des entrevues : 10
Mississauga, ON
Total des entrevues : 9
Total partiel 54
2 Représentants des « Services disponibles dans la province Sydney, N.-E.
soins a domicile de la » Défis de la coordination des soins aux Total des entrevues : 4
province/des personnes atteintes de démence et vivant a
administrations des domicile Saskatoon, SK
services de santé » Collaboration entre organismes Total des entrevues : 8
« Pertinence des services et avantages d’ACC
» Recensement des lacunes Toronto, ON
Total des entrevues : 1
Total partiel 13
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NO

Catégorie

Sujets de discussion

Lieu de I’entrevue et nombre
de personnes interrogées

3 Représentants de la ¢ Services disponibles dans la province Sydney, N.-E.
Société Alzheimer » Défis de la coordination des soins aux Total des entrevues : 1
personnes atteintes de démence et vivant a
domicile
¢ Collaboration entre organismes
» Pertinence des services et avantages d’ACC
* Recensement des lacunes
Toronto, ON
Total des entrevues : 2
Total partiel 3
4 Spécialiste des soins ¢ Services disponibles dans la province Charlottetown, 1.-P.-E.
en gériatrie/démence « Défis de la coordination des soins aux Total des entrevues : 1
personnes atteintes de démence et vivant a
domicile Saskatoon, SK
» Collaboration entre organismes Total des entrevues : 2
» Pertinence des services et avantages d’ACC
» Recensement des lacunes Vancouver, C.-B.
Total des entrevues : 2
Toronto, ON
Total des entrevues : 5
Total partiel 10
TOTAL 80

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence 34

Final - juillet 2009



1.1.2 Entrevues : Téléphone

En plus des visites sur place, I'équipe a effectué des entrevues par téléphone avec
divers experts en la matiére. Le tableau 2 présente un sommaire des entrevues
téléphoniques et des sujets de discussion avec les personnes interrogées.

Tableau 2 Matrice des entrevues téléphoniques
N° Catégorie Sujets de discussion Lieu de I'’entrevue et nombre
de personnes interrogées
1 Représentants des » Services disponibles dans la province fle de Vancouver, C.-B.

soins a domicile de la
province/des
administrations des
services de santé

Défis de la coordination des soins aux
personnes atteintes de démence et vivant a
domicile

Collaboration entre organismes

Pertinence des services et avantages d’ACC
Recensement des lacunes

Total des entrevues :

Total partiel
2 Représentants de la Services disponibles dans la province Regina, SK
Société Alzheimer » Défis de la coordination des soins aux Total des entrevues :
personnes atteintes de démence et vivant a
domicile
* Collaboration entre organismes
» Pertinence des services et avantages d’ACC
* Recensement des lacunes
Total partiel
3 Spécialistes en » Services disponibles dans la province Waterloo, ON
gériatrie » Défis de la coordination des soins aux Total des entrevues :
personnes atteintes de démence et vivant & ,
domicile Halifax, N.-E.
» Collaboration entre organismes Total des entrevues :
+ Pertinence des services et avantages d’ACC -
+ Recensement des lacunes Victoria, C.-B.
Total des entrevues : 1
Total partiel 3
TOTAL 5
1.1.3 Examen des dossiers

Un échantillon de cent clients d’ACC a été choisi au hasard dans un groupe de clients
recevant des médicaments contre la démence (Ebixa, Aricept, Reminyl et Exelon) aux
titre des prestations du PDC 10 durant I'exercice 2008. Les évaluateurs ont effectué un
examen des données sur les clients figurant dans le RPSC pour obtenir de plus amples
renseignements sur les clients atteints de démence et vivant a domicile et ont fourni des
renseignements sur la gestion de cas, les évaluations et les suivis, les aidants naturels,
les procurations et la santé des clients.
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1.2 Données secondaires

Diverses formes de données secondaires ont été utilisées durant cette évaluation, entre
autres des données statistiques et un examen assez exhaustif des documents traitant
du sujet. On trouvera de plus amples détails aux points 1.2.1 et 1.2.2.

1.2.1 Données statistiques

On a demandé a la Direction des statistiques d’ACC de fournir des statistiques sur les
clients du Ministére atteints de démence et vivant a domicile. Les données ont été
extraites de diverses bases de données d’ACC, dont la base de données des rapports
(BDR), du Systéme féedeéral de traitement des demandes de soins de santé (SFTDSS)
et du Systéme de soutien des soins en établissement (SSSE). Les statisticiens ont
recenseé les clients qui ont recu des médicaments pour la démence durant I'exercice
2008 au titre du PDC 10. Pour les particuliers relevés, on a extrait le nombre de
transactions et le montant versé durant I'exercice 2008 par le programme des soins de
santé et du PAAC. La liste des clients a par la suite été amalgamée aux données
démographiques extraites de la BDR. Pour déterminer si les clients vivaient chez-eux,
on a fait des références croisées entre les clients choisis et la base de données du
SSSE pour déterminer si ACC payait des soins de longue durée. On a présumeé que les
clients relevés dans le SSSE n’habitaient pas chez-eux.

1.2.2 Analyse bibliographique/documentaire

La premiere étape de cette évaluation a consisté a faire une analyse bibliographique et
documentaire. L’analyse documentaire a permis de situer la démence et son histoire,
de recueillir des statistiques canadiennes a jour et des projections démographiques, de
déterminer les besoins actuels et les problemes relatifs aux personnes atteintes de
démence et vivant a domicile, ainsi que de relever les tendances pour les services et
les avantages liés a la démence dans l'avenir. L'analyse a également permis de se
familiariser avec le point de vue des aidants quant au soutien fourni et aux mécanismes
d’adaptation. L’analyse a porté sur les documents suivants :
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Annexe D - Services offerts dans les lieux visités

Sydney, Nouvelle-Ecosse

Division des soins continus, ministére de la Santé de la Nouvelle-Ecosse - Les
gestionnaires des soins continus de la province font des évaluations, aident les clients a
s’orienter dans les services communautaires et déterminent I'admissibilité aux services
a domicile offerts par la province.

Services de soutien des soins a domicile et des soins professionnels — Les services
directs du programme de soins a domicile sont surtout assurés par des agences
contractuelles, méme si dans certaines parties de la province, les employés du
ministere de la Santé fournissent certains services de soins a domicile (p. ex. soins
d’hygiene, services de reléve, et travaux ménagers légers) et de soins infirmiers (p. ex.
changement de pansements, de cathéters, injections intraveineuses) ainsi que
I'oxygene a domicile. Les subventions sont établies en fonction du revenu (les soins
infirmiers et les soins palliatifs ne sont jamais facturés au client).

Services de releve a domicile - Un maximum de 40 heures par mois peut étre offert en
services de releve a domicile, déterminé en fonction des besoins et de la disponibilité
des services a domicile (plus de 95 % des utilisateurs ne paient pas de frais, lesquels
sont établis en fonction d’'une échelle mobile et du revenu). La demande est élevée. Les
services de releve d'une journée complete ou d’une nuit ne sont pas offerts.

Services de releve en établissement - La province compte 91 lits réserves aux services
de reléve planifiés ou d’'urgence. Le ministere de la Santé détermine le besoin et
'admissibilité. La durée maximale admissible est de 60 jours par période de douze
mois.

Programmes de jour - lIs sont offerts par les organismes bénévoles. La province ne
dispose pas de fonds officiels pour ces programmes.

Ligne d’'information des dispensateurs de soins de la province - La ligne d’information
de la province fournit aux personnes l'acces a une personne formée pour discuter de
leurs problémes.

Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse - Les programmes et services offerts
comprennent :

* Ligne d'information sur I'Alzheimer;

«  Education du public;

«  Education des dispensateurs de soins et des professionnels de la santé;
* Groupe de soutien des dispensateurs de soins;

* Bibliotheque;

* Partenariat avec les bibliothéques de la province;

» Sensibilisation des collectivités;

*  Sécu-Retour® - registre d’errance Alzheimer.
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Dementia Networks of Cape Breton - Regroupement des agences de services, des
ministéres provinciaux et des partenaires communautaires pour déterminer et dispenser
les services dont les familles vivant avec des personnes démentes ont besoin.

Caregivers Nova Scotia - Les services aux dispensateurs de soins peuvent prendre de
multiples formes dont des ateliers, des communiqués, des préts de livres et de vidéos
par les bibliotheques, des ligne d’assistance, des groupes d’entraide communautaire.
La tribune Caregivers Forum Virtual Support Group permet aux personnes de faire des
recherches dans les messages diffusés et de poser des questions et d’obtenir des
réponses d’'autres membres sur leur expérience avec la démence.

Saskatoon, Saskatchewan

Client/Patient Access Services (CPAS), Saskatoon Health Region - Un service du
ministere de la santé de la région de Saskatoon concu pour aider les gens a trouver les
services de soins de santé dans la collectivité et a I'hépital. Le CPAS dispose de
coordonnateurs des soins qui aident les bénéficiaires a s’orienter et a déterminer leur
admissibilité; trois de ces coordonnateurs sont spécialisés dans les dossiers de
personnes atteintes de démence.

Services de soutien a domicile et services professionnels de la province —
L’admissibilité est déterminée par le CPAS apres une évaluation effectuée a domicile.
Les services de soutien comprennent les soins d’hygiene, les services de releve a
domicile, la préparation des repas et les services d’économie domestique. Les services
professionnels offerts a domicile comprennent les soins infirmiers, la physiothérapie,
I'ergothérapie, les conseils des travailleurs sociaux et des nutritionnistes.

Programmes communautaires de jour - Ces programmes contribuent a briser
l'isolement social, a offrir des activités organisées stimulantes et a offrir des périodes de
répit aux dispensateurs de soins. Les jours, les heures et les activités varient, mais
typiquement, les programmes sont offerts durant la semaine et comprennent le repas
du midi et les transports subventionnés. Dans certains cas, des restrictions sont
imposées aux personnes ayant des déficiences cognitives, des tendances a I'errance
et/ou des problémes de comportement; ces restrictions s'expliquent principalement par
la pénurie de personnel et de formation du personnel et la disposition des locaux. Dans
d’autres cas, il faut réserver quelques journées par semaine.

Répit de nuit planifié - Service de répit pour les dispensateurs de soins et de réduction
des risques d’éclatement de la famille. Les réservations se font a I'avance, par
'entremise du CPAS. Les réservations doivent souvent étre faites trés longtemps a
'avance et le délai n’est jamais inférieur a sept jours.

Programmes de répit imprévu - Diverses maisons de soins spécialisés (maisons de
repos) offrent des programmes de répit imprévu. Généralement, il est impossible de
réserver un lit a 'avance. La disponibilité dépend de la disponibilité des lits et les
services peuvent étre offerts pour une période pouvant atteindre sept jours.
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Services communautaires de bénévoles - Divers services sont offerts pour le transport,
le magasinage, les courses et les services de camaraderie durant la semaine. Il s’agit
essentiellement de services de releve d’autres sources d’assistance comme les amis et
la famille et ils sont offerts aux personnes qui ne sont pas en mesure de s’organiser
seules apres avoir recherché d’autres sources d’aide (ils ne s’adressent pas
spécifiguement aux personnes atteintes de démence).

Rural Memory Clinic - Une clinique hebdomadaire d’une journée, uniformisée et
intégrée, qui fournit les services d’évaluation par une équipe interdisciplinaire durant
toute la journée, suivie par une présentation sur la télé-santé. La clinique a adoptée une
approche axée sur la famille, ce qui fait que les aidants naturels jouent toujours un réle
actif. Les personnes vivant au moins a 100 kilométres d’'un centre urbain sont
admissibles.

Saskatchewan Geriatric Assessment Unit - Services d’évaluation gériatrique complete
comprenant I'évaluation et le traitement des cas médicaux complexes, des
mouvements, des capacités cognitives, des capacités fonctionnelles, de
I'environnement, du soutien social, de la santé mentale et des problemes de
meédication. En plus des cliniques d’évaluation, I'unité dispose d’une clinique
d’hospitalisation de dix lits, de vingt lits pour les traitements ambulatoires et de vingt lits
pour les soins de réadaptation, d’évaluations communautaires et d’un partenariat sur la
santé mentale des ainés.

Saskatoon Council on Aging Inc. - Ce consell dispose d’un centre de ressources offrant
des renseignements utiles aux ainés ainsi qu'un centre offrant de l'information sur les
aiguillages aux dispensateurs de soins, et un réseau constitué de mini-tribunes (ne
s’adresse pas spécifiquement aux personnes atteintes de démence).

Société Alzheimer de la Saskatchewan -

« Education du public;

* Feuillets d'information Premier lien®;

* Amélioration des soins - programme de soins de longue durée faisant intervenir
un employé de la Société Alzheimer; cet employé évalue le niveau de capacité
des aidants naturels en fonction des normes de soins définies par la Société
Alzheimer;

* Groupes d’entraide (pour les personnes atteintes de démence précoce et pour
les dispensateurs de soins);

» Centre de ressources;

e Programme Sécu-Retour® ;

Information et aiguillages.

Autres - des organismes confessionnels, des organismes bénévoles, etc. offrent parfois
des service d’aide au transport, d'accompagnement et de magasinage.
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Vancouver, Colombie-Britannique

BC Nurses Line (ligne Info-santé sans frais) - Des infirmiéres diplomées sont
disponibles vingt-quatre heures par jour pour répondre aux questions, aider a
déterminer les problémes de santé, discuter des possibilités de traitement et conseiller,
qguand il convient, de consulter un professionnel de la santé.

Vancouver Community, Vancouver Coastal Health Authority - Des services
communautaires et de soins de santé sont offerts aux ainés et aux adultes ayant de
graves problemes de santé pour les aider a vivre de maniére autonome a la maison.
Les services comprennent les services de soins, de soutien a domicile, d’aide a la vie
autonome, de soins en établissement, de centres de jour pour adultes, des programmes
de soutien des dispensateurs de soins, des programmes d’hospice a domicile, de
repas, d’évaluation a court terme, de centres de traitement et de soins transitoires. (Les
soins personnels comprennent les soins d’hygiene et les soins personnels, I'aide au
bain, I'aide a la mobilité, I'aide a la prise de médicaments, I'assistance nutritive et les
services de répit pour la famille et les dispensateurs de soins).

NOTA : Une foule de services offerts par les nombreuses administrations des services
de santé a Vancouver ne sont pas nécessairement offerts dans d’autres régions.

Short-term Assessment and Treatment (STAT) Centre - Le centre releve de la
collectivité de Vancouver mais est installé dans un établissement de soins intensifs. Il
compte dix-sept lits pour malades hospitalisés et cinquante-cing places pour un
programme de jour. Tous les patients ont dépassé 65 ans et éprouvent des troubles
mentaux complexes (40%) ou des troubles cognitifs (60%). Le centre n'accepte pas les
cas lourds. La durée moyenne des séjours est de 44 jours et I'objectif visé est de
retourner les personnes agées chez-elles.

Provincial Geriatric Psychiatric Outreach Team - Cette équipe multidisciplinaire évalue
et traite les personnes agées ayant des troubles psychiatriques et qui vivent dans la
collectivité. L’équipe réfere les patients qui doivent aller a I'hépital de jour ou qui doivent
étre hospitalisés au Centre STAT de I'hdpital de Vancouver.

Programme GEM STAT - Un programme communautaire de Vancouver relié au Centre
STAT ou des gériatres travaillent en session dans les centres de santé communautaires
pour faire des évaluations et autres.

Programme Home VIiVE - Un programme communautaire de Vancouver relié au Centre
STAT ou une équipe interdisciplinaire visite les personnes agées a domicile qui n’ont
pas la capacité de sortir. Le but est de leur permettre de demeurer chez-elles et d’éviter
les visites aux soins intensifs.

Provincial Geropsychiatric Education Program and Services - Ce programme et ces
services dispensent toute la gamme des services de soins de santé, allant des
traitements a I'hdpital aux services communautaires & domicile, de santé a domicile, de
santé mentale et de santé publique. lls servent les résidents des collectivités situées
dans les montagnes de la c6te de Vancouver, de Vancouver Nord, Vancouver Ouest et
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de Richmond. Les services aux ainés comprennent la prévention des chutes,
I'évaluation des besoins, la planification des soins, les programmes de jour et le soutien
aux dispensateurs de soins.

Independent Living BC - Ce programme offre une solution intermédiaire entre les soins
a domicile et les soins en institution pour les personnes ayant besoin d’aide mais qui ne
requierent pas de soins professionnels continus. Les personnes sont aiguillées par les
administrations des services de santé et font I'objet d’'une évaluation. Les bénéficiaires
paient 70 % de leur revenu net pour habiter dans des résidences-services.

Choice in Supports for Independent Living - Solution de rechange (soins auto-gérées)
pour les clients admissibles aux soutien a domicile. Le programme s’adresse a des
personnes ayant besoin de soins personnels quotidiens, en vue de leur donner plus
d’autonomie pour administrer leurs services de maintien a domicile. Les clients
recoivent des fonds et administrent et coordonnent leur soutien a domicile (ils doivent
démontrer qu’ils sont en mesure de le faire). Des groupes de soutien aux clients
enregistrés peuvent aider ceux qui ne sont pas capables d’administrer leurs propres
soins. Les membres de la famille immédiate ne sont pas rémunérés.

Société Alzheimer de la Colombie-Britannique -

«  Education du public sur la démence;

o Telé-ateliers;

» Groupes de soutien (pour les dispensateurs de soins et les personnes aux
premiers stades de la démence);

» Ligne téléphonique d’aide pour les questions sur la démence;

* Trousse d’'information de base comprenant des brochures, des fiches
d’'information et des listes de ressources;

Communiqués;

* Aiguillages;

» Centres de ressources; et

*  Sécu-Retour®- registre d’errance Alzheimer/registre de photos de la
Colombie-Britannique.

Site Web Dementia Journey - Ce site Web se transforme actuellement en centre
provincial de ressources en ligne pour diriger les personnes atteintes de démence et les
dispensateurs de soins vers les ressources locales. Le site fournit de bonnes
informations et de bonnes références pour les personnes atteintes de démence et pour
leurs dispensateurs de soins.

Caregivers Association of British Columbia - Organisme provincial sans but lucratif
formé pour aider et sensibiliser les dispensateurs de soins de la Colombie-Britannique.
Il offre une base de données en ligne pour les recherches de renseignements dont les
dispensateurs de soins ont besoin, dont les coordonnées de groupes de soutien et du
matériel pédagogique.

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence 47 Final - juillet 2009



Society for the Arts in Dementia Care - La Société offre des ateliers, s’adressant surtout
aux dispensateurs de soins, sur I'évaluation des capacités des ainés a s’exprimer de
maniere créative et a intégrer les arts créatifs dans leur plan de soins.

Toronto, Ontario

Centre d’acces aux soins communautaires (CACS), ministere de la Santé de I'Ontario -
Les coordonnateurs des soins aident les clients a s’orienter dans les services des
collectivités et de la province, assurent la gestion de cas, coordonnent les évaluations,
orientent les clients et déterminent leurs besoins de services et leur admissibilité. Les
services a domicile comprennent les soins infirmiers, les soins personnels (bain,
habillement, etc.) la physiothérapie, I'ergothérapie, I'orthophonie, les travailleurs
sociaux, les conseils en alimentation, la fourniture de produits et appareils médicaux. La
prestation de services de soins a domicile est confiée a des contractuels. Les clients ont
droit a quinze heures de soins a domicile par semaine; dans certains cas, les services
peuvent étre offerts jusqu'a vingt-deux heures par semaine.

Services provinciaux de reléve - Ce service offre des services de reléve a domicile ou
en court séjour (SLD) aux dispensateurs de soins. Le maximum est également de
quinze heures par semaine. Le CACS recommande souvent aux bénéficiaires de
participer a des programmes de jour. Des restrictions aux services de releve et a la
participation aux programmes de jour s’appliquent aux cas de patients atteints de
déficience cognitive graves, sujets a I'errance ou qui présentent des probléemes de
comportement.

Programme d’attente a domicile - Un programme mis a I'essai dans un autre CACS de
I'Ontario pour aider les personnes agées admises dans un établissement de soins actifs
a retourner a la maison et fournissant jusqu’a huit heures de services tant que le
bénéficiaire est admissible a des SLD. Le programme a démontré que 40 % des
patients sont rentrés chez-eux plutét que d’étre admis dans un établissement de SLD.

Société Alzheimer de I'Ontario (Toronto) -

*  Counselling;

* Groupes de soutien (pour les dispensateurs de soins, la famille et les amis de
personnes atteintes de démence);

«  Education du public;

» Centre de ressources (une des plus importantes bibliothéques de I'Ontario
spécialisées dans la démence);

* Partenariat Premier lien® — partenariat regroupant médecins de famille,
spécialistes en gériatrie, pharmaciens, travailleurs sociaux en établissements de
santé et dans les organismes communautaires et personnel travaillant en milieu
familial;

* Registre d’errance Sécu-Retour®;

* Information et aiguillages;

* Bulletins.
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Toronto Dementia Networks - Ce réseau compile, organise et distribue de I'information
sur la démence et les services aux personnes atteintes de démence a Toronto. Son site
Web fournit de I'information sur la démence et contient une base de données avec
fonction de recherche sur les services aux déments dans la région du Grand Toronto.

National

Programme Logements adaptés : Ainés autonomes - La Société canadienne
d’hypotheques et de logement aide les propriétaires de maison a payer les adaptations
mineures pour permettre aux ainés a faible revenu a demeurer plus longtemps dans
leur maison ou dans un loyer en leur fournissant des préts-subventions de 3 500 $.
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Annexe E - Tableaux détaillés

Tableau 1 : Contributions du PAAC d’ACC aux clients atteints de démence et vivant a domicile et a tous les
clients du PAAC, par province, pour I'exercice 2007-2008

Clients du PAAC atteints de démence

et vi

vant a domicile

Tous les clients du PAAC d’ACC

Pourcentage
du total des
contributions
du PAAC aux
clients atteints
de démence

Variation en
pourcentage
entre les
contributions
aux clients du
PAAC atteints
de démence et
tous les clients

Montant] Pourcentage |Nombre | Contribution Montant Pourcentage Nombre de Contribution du PAAC par U PAAC
du total des de du PAAC par des clients client
contributions | clients client contributions
fotales

C.-B. 2470 661 $ 13,1 % 653 37849 49 915 525 $ 16,5 % 21509 23219 4,9 % 63,0 %
ALB. 509 957 2,7 % 199 2563 9§ 13 185 561 4,4 % 7 005 1882 9 3,9% 36,1 %
Sask. 373670 9 2,0 % 120 3114 § 7969 581 9§ 2,6 % 4 333 1839 % 4,7 % 69,3 %
Man. 338718 § 1,8 % 102 3321 § 9415137 9§ 3,1 % 4 975 1892 $ 3,6 U 75,5 %
Total Prairies 1222344 9§ 6,5 % 421 2903 $ 30570279 $ 10,1 % 16 313 1874 $ 4,0 % 54,9 %
Ont. 7868 072 9 41,8% 1497 5 256 9§ 107 481 596 9§ 35,5 % 36 255 2965 9§ 7,3 % 77,3 %
QC 1440577 9§ 7,6 % 282 5108 $ 29 036 549 $ 9,6 U 10 521 2760 $ 5,0 % 85,1 %
N.-B. 1241 807 § 6,6 %9 148 8 391 § 23 847 646 7,9 % 6 091 3915 § 5,2 % 114,3 %
N.-E. 3611 200 $ 19,2 % 262, 13783 9§ 44 878 585 $ 14,8 % 8 337, 5383 § 8,0 % 156,0 %

-P.-E 543 134 § 2,9 % 34 15975 § 5989 428 $ 2,0% 1239 4834 $ 9,1% 230,5 %
T.-N.-L. 413541 $ 2,29 25 16 542 § 11 300 077 $ 3,7 % 1 899 5951 $ 3,7 % 178,0 %
Total Atlantique 5809 682 $ 30,8 % 469 12 387 § 86 015 736 9 28,4 % 17 566 4897 § 6,8 % 153,0 %
F.-U. 30239 $ 0,2 % 6 5040 $| Pas disponible| Pas disponible|] Pas disponiblePas disponible |Pas disponible] Pas disponiblg
Total Canada 18 841576 H 100,0 % 3328 5662 $ 303019 685 $ 100,0 % 102 164 2965 9§ 6,2 % 90,9 %
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Tableau 2 : Contributions du PAAC d’ACC aux clients atteints de démence et vivant a domicile et a tous les
autres clients du PAAC, par type de service du PAAC, pour I'exercice 2007-2008

Total des Nombre de |Pourcentage des|Dépenses par client Total des Nombre de Pourcentage Dépenses par Dépenses du
dépenses du [clients du PAACElients atteints de|pour tous les clients| dépenses pour | clients d’ACC | des clients du | client pour tous |[PAAC : Variation
PAAC pour les atteints de démence du PAAC atteints de |tous les clients du| par service du | PAAC recevant | les clients du |(en pourcentage)
clients du PAAC | démence par recevant des démence PAAC par service PAAC des PAAC entre les clients
atteints de service du contributions du du PAAC contributions du atteints de
démence par PAAC PAAC PAAC démence et tous
service du PAAC les clients du
_ dispensé PAAC
Ftablissement de soins 39184 $ 4 0,1 % 9796 9§ 304 756 $| 31 0,0 % 9831 9 -0,4 %
our adultes
Maison de repos 7953918 $ 673 20,2 % 11 819 § 54 381 306 6 407 6,3 % 8 488 $ 39,2 %
ISoins ambulatoires 252 380 9§ 247, 7,4 % 1022 $ 913939 § 1 251 1,2 % 731 $ 39,8 %
Nutrition 362 170 § 409 12,3 % 886 $ 7795372 % 8 436 8,3 U 924 9§ -4,2 %
Soins direct aux 4134 $ 3 0,1 % 1378 § 90280 $ 68 0,1 % 1328 9 3,5%
atients
Hygiene personnelle 2316 659 $ 602 18,1 % 3848 § 19 867 621 $ 6 707 6,6 % 2962 $ 29,9 %
Fntretien ménager 6593100 $ 2628 79,0 % 2509 $ 170 307 281 § 87 367 85,5 % 1949 $ 28,7 %
Fntretien du terrain 1149601 9§ 1502 45,1 % 765 $ 46 210585 § 60 990 59,7 % 758 $ 1,0 %
Transports 153 423 § 248 7,5 % 619 $ 2711310 % 4 649 4,6 % 583 $ 6,1 %
Adaptation du domicile 17 009 9§ 25 0,8 % 680 H 437 235 9 516 0,5 % 847 9 -19,7 %
Total/Moyen 18 841576 9§ 6341 5662 $ 303 019 685 | 176 422 2965 9 90,9 %
Nombre de clients 3328 1,91 éléments/client] 102 164 1,73 10,4 %
éléments/client
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Tableau 3 : Dépenses d’ACC au titre des traitements pour les clients atteints de démence et vivant a domicile et
pour tous les clients, par type de service du PAAC pour I'année 2007

Anciens combattants atteints de démence et vivant a domicile

Tous les clients d ‘ACC

Colt moyen des
fraitements par cilent
et par PDC :
Variation en
pourcentage entre
les anciens
combattants atteints
de démence et vivant
B domicile et tous les

clients d’ACC
Nombre de |% du total des Dépenses au|Distribution en |Pourcentage | Codt moyen Nombre dePb du total des| Colit moyen | Distribution | Colt moyen des traitements
clients atteints clients titre des [pourcentage de| du total des des clients clients des en par client et par PDC

de démence et uniques traitements toutes les traitements | traitements | uniques uniques traitements |pourcentage

vivant a atteints de par PDC dépenses au par PDC |par client et | par PDC | recevant un par PDC |detoutes les

domicile démence et titre des par PDC PDC dépenses au

uniques par vivant a traitements spécifique titre des
PDC domicile ayant traitements
recours aun
PDC
spécifique

PDC1 843 20,6 9 167 420 $ 1,2 % 5,5 % 199 $ 15 312 13,7%| 3065 420 $ 1,1 % 20094 -0,7 %
PDC2 702 17,2 % 51320 9% 0.4 % 0,3 % 73 9 30400 27,2 %] 18 959 103 $| 6.7 % 6243 -88,3 %
PDC3 1331 326%]| 10787799 7.7 9% 2.7 % 811 9 48 435 434 %| 39462892 $ 139 % 8159 -0,6 %
PDC4 1 586 38.8 857 507 9 6,1 % 49 % 541 | 31 560 28,3 %| 17 654442 $ 6.2 % 5594 -3,.3 %
PDC5 90 2,2 % 15974 $ 0,1 % 0,7 % 177 $ 1926 1,7% 2241501 $ 0,8% 11649 -84,8 %
PDC6 41 1,0 % 1589 $ 0,0 % 0,3 % 399% 1490 1,3 % 468 942 $ 0,2 % 31594 -87,7 U
PDC7 1234 30,2 % 576 025 9 4,1 % 8,5 U 467 § 18 994 17,0%| 6 763 399 $ 2,4 % 3564 31,1 %
PDC8 1473 36,0%| 270118 $ 1,9 % 3,2 % 183 $ 23 426 21,0%| 8413653 % 3,0 % 3599 -48,9 %
PDC9 44 1,1 % 76 272 $ 0,5 % 2,1% 1733 $ 2289 21% 3560174 % 1,3%| 1555% 11,5 %
PDC10 3 767 92,1 % 9104811 9 64.7 % 7.3 % 2417 § 80 348 72,0 %| 124 223 815 $| 438 % 15469 56,3 %
PDC11 163 4,0 % 60 587 $ 0,4 % 2,1 % 372 9 5430 4,9%| 28482809 1,0 % 5259 -29,2 %
PDC12 1587 388%| 387391 $ 2,8 % 1.8 % 244 9 36 016 323%| 214007359 7.5 % 5949 -58.9 %
PDC13 1411 345% 1268412 9 9.0 % 4.3 % 899 9| 28 197 25,3 %| 29309321 9 10,3%| 1 0399 -13.5 %
PDC14 687| 16,8 % 148124 $ 1,1 % 2,8 % 216 9 19 137, 17,1% 52336359 1,8 % 2739 -21,0 %
Total 4 088 14 064 328 $ 100,0 % 5,0 % $3 440 111 653 283 605 312 $ 100,0%| 2540 % 354 %
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Annexe F - Soins aux personnes atteintes de démence au Canada et
dans d’autres pays

La présente section est tirée des constatations de deux études comparant divers aspects
des soins aux personnes agées atteintes de démence dans divers pays®.

Alors que la population &gée mondiale augmente, plusieurs pays €laborent et ou mettent
en oeuvre des stratégies pour aider les personnes atteintes de démence a mener une vie
digne et a recevoir les meilleurs soins possibles. Ces stratégies visent également a réduire
le fardeau économique, psychologique et social imposé aux familles et aux dispensateurs
de soins par les personnes atteintes de démence. Dans plusieurs pays, les soins aux
personnes atteintes de démence constituent une priorité et les gouvernments ont modifié
I'orientation politique des soins communautaires aux soins de longue durée.

De nombreux pays ont reconnu l'importance d’un dépistage précoce de la démence, Les
stratégies de soins de santé qui mettent I'accent sur le dépistage précoce de la démence
deviennent un enjeu politique national majeur dans des pays comme la France, I'Espagne
et le Royaume-Uni, contrairement & des pays comme le Canada, la Suéde et les Etats-
Unis ou cet enjeu est pris en compte au niveau infra-national.

Les services offerts aux personnes atteintes de démence par les services officiels de soins
de santé et les services sociaux varient sensiblement d’'un pays a l'autre. Les réseaux de
soins de santé d’Australie et du Royaume-Uni ont mis au point des stratégies et
programmes complexes et détaillés pour répondre aux besoins particuliers des personnes
atteintes de démence, a leurs familles et a leurs dispensateurs de soins. En Australie par
exemple, une équipe mobile de reléve offre ses services a court terme novateurs aux
personnes atteintes de démence et a leurs dispensateurs de soins en offrant de la
formation et de l'aide & ceux qui veulent continuer de dispenser les soins a domicile.

Les personnes rendues aux stades ultimes de la démence exigent des soins, un soutien et
une supervision constants. Au Canada et dans le reste du monde, les trois déterminants
d’admission d’une personne atteinte de démence dans un établissement de soins de
longue durée sont le niveau d’incapacité, I'ampleur des soins exigés, I'absence d’aidants
naturels et la maladie®®. Relativement aux conditions d’admission dans les établissements
de soins de longue durée, des patients au dernier stade de la démence, « les critéres
d’admission tendent a se fonder sur la quantité de soins requis, peu importe le type de
maladie, ce qui signifie que les patients atteints de démence sont évalués de la méme
maniere que les autres patients atteints de maladies physiques ou mentales. Compte tenu
de la pénurie de places disponibles dans presque tous les pays, (et des longues listes
d’attente) les patients au dernier stade de la démence, en particulier ceux qui montrent
des signes d’agressivité, ont plus de difficulté a étre admis dans les établissements de

52 Organization for Economic Co-operation and Development (OECD) of dementia services across nine countries

(Australia, Canada, Germany, France, Spain, Great Britain, Japan, Sweden, USA) (Moise et al. 2004), et un par
Knapp et al. (2007)

53 Moise, Pierre, et al. Dementia Care in 9 OECD Countries: A Comparative Analysis. Organisation for Economic

Co-operation and Development (OECD) Health Working Papers No.13 (42). DELSA/ELSA/WD/HEA (2004) 4.
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soins de longue durée parce que ces établissements tendent a sélectionner les patients
les moins encombrants dans leurs listes d’admissibilité »>*.

Tous les pays reconnaissent la lourdeur du fardeau imposé aux aidants naturels des
personnes atteintes de démence. « Bien que la majorité des pays reconnaissent le role
vital joué par les aidants naturels dans les soins aux déments, I'absence de programmes
de soutien s’adressant spécifiquement aux déments (a I'échelle mondiale) contredit cette
affirmation »*°. De nombreux pays, dont le Canada, 'Espagne et les Etats-Unis offrent des
crédits d'impbt aux aidants naturels, tandis que d’autres comme I'Australie, la France et la
Suéde versent directement des fonds aux aidants naturels des adultes handicapés vivant
a domicile. L’Australie offre une vaste gamme de programmes d’aide aux dispensateurs
de soins. Exception faite de I’Australie, le probleme avec les crédits ou les paiements aux
aidants naturels demeure le fait qu’ils sont minimes et qu’ils ne visent pas spécifiquement
les personnes atteintes de démence.

Les programmes de soins aux personnes atteintes de démence sont bien avancés en
Australie et au Royaume-Uni. Le Canada réussit bien également dans ses soins aux
personnes atteintes de démence. Toutefois. la Société Alzheimer du Canada préconise de
faire de la démence une priorité nationale en matiere de soins de santé.

>4 Moise, Pierre, et autres. (44)

% pid.

Evaluation des soins aux personnes atteintes de démence 54 Final - juillet 2009



Annexe G - Autres observations
Formation du personnel

La majorité des employés d’ACC interviewés estiment que la formation récente a avant
tout porté sur la nouvelle Charte des anciens combattants (NCAC). La formation axée
spécifiguement sur la démence varie d’'un bureau de district a I'autre. Certains bureaux de
district partageant des locaux avec des centres de soins de santé (comme a Sunnybrook)
ou établis dans les grands centres urbains peuvent avoir plus d’occasions de tenir des
ateliers et des conférences de sensibilisation que ceux qui sont plus isolés. Selon la
distance qui les séparent, certains bureaux de district peuvent également coordonner leur
formation. ACC ne dispose pas d’'un ensemble de programmes ou de politiques de
formation visant la démence.

Compte tenu des différences entre les antécédents et I'expérience du personnel des
bureaux de district, le niveau de connaissance et de compréhension des problémes liés a
la démence varie. Selon leur compréhension du probleme, certains employés estiment
gu’ils n'ont pas besoin de formation additionnelle tandis que d’autres estiment qu’une
formation serait profitable pour leur travail. Les employés ont manifesté de l'intérét pour
des formations spécifiques sur les sujets suivants :

a) information sur les genres de services mis a la disposition des personnes
atteintes de démence, en patrticulier dans leur collectivité;

b) information sur la meilleure maniere d’aider les conjoints et/ou les enfants
adultes qui dispensent les soins a des personnes atteintes de démence (p. ex.
soins d'aide et releve); et

c) des conseils sur les premiers signes de démence.

Les bureaux de district disposent de professionnels de la santé qui ont une bonne
connaissance de la démence et il n'y a pas de preuve concluante qu’il soit nécessaire de
lancer une initiative nationale sur la démence. Les bureaux de district peuvent profiter des
occasions de formation sur la démence en fonction des besoins en formation relevés dans
leurs bureaux respectifs.

Les anciens combattants comme dispensateurs de soins

Parmi les employés des bureaux de district d’ACC qui ont été interviewés, 17 % ont fait
état de lacune dans les services aux anciens combattants clients qui dispensent des soins
a un conjoint atteint de démence. Les femmes constituant 62 % de tous les cas de
démence au Canada®, et la majorité des anciens combattants canadiens étant des
hommes, il est possible qu’un vaste groupe d’anciens combattants doive s’occuper d’un
conjoint atteint de démence. Toutefois, ACC n’a pas le pouvoir de dispenser des soins a
une personne qui n’est pas cliente. Par contre, ACC peut offrir des soins d’entretien
meénager et du terrain aux anciens combattants admissibles au PAAC qui sont également
des aidants naturels. Ces services pourraient apporter un certain répit aux aidants

56 Société Alzheimer du Canada, 2009.
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naturels. ACC définit actuellement le terme « reléve » comme étant « un avantage, un
service ou des soins fournis a un client admissible afin d'alléger la tache d’'un aidant
naturel qui est le principal dispensateur de soins. »

Un aidant naturel est en mesure de s’occuper efficacement d’une autre personne dans la
mesure ou il est lu-méme en santé. Comme nous l'avons dit dans le rapport, s’occuper
d’'une personne atteinte de démence est une tache lourde susceptible d’entrainer des
problémes chroniques de santé. L’aide sous forme de reléve (un des services les plus
demandés) pourrait soulager les anciens combattants qui sont des aidants naturels et
prolonger la période pendant laquelle ils peuvent s’occuper de leur conjoint a domicile.
L’age moyen d’'un ancien combattant au sens traditionnel du terme (ceux de la Seconde
Guerre mondiale et de la guerre de Corée) était de 81 ans en mars 2008, Il est bien
connu qu'a mesure qu’une personne vieillit, elle a besoin de plus d’aide pour effectuer les
taches courantes et que les risques de maladie et de blessures augmentent; par
conséquent, les visites aux salles d’'urgence et aux établissements de soins actifs
augmentent également. Si un ancien combattant qui est également un aidant naturel n'a
pas l'aide nécessaire et n’est plus en mesure de supporter son fardeau, ou s'’il tombe lui-
méme malade, lui et son conjoint risquent de devoir déménager dans un établissement de
soins actifs ou de longue durée.

Collaboration avec des organismes externes

Divers organismes comme les réseaux régionaux sur la démence essaient actuellement
de combler le besoin d’'un dialogue accru et d’une collaboration plus étroite entre
organismes. L’intégration multisectorielle continue néanmoins a présenter des lacunes.

Les conseillers de secteur d’ACC intervieweés estiment que les relations de travail avec les
représentants des administrations provinciales des services de santé sont généralement
bonnes; il semble toutefois que les relations sont meilleures dans certains districts que
dans d’autres. Dans certaines régions, les conseillers de secteur et les représentants de la
province correspondent régulierement au sujet de la situation des clients tandis qu’ailleurs,
ils ne communiquent entre eux que lorsque survient un probléme. Méme si les relations
entre les représentants des provinces et ceux d’ACC sont généralement bonnes, les
représentants des provinces estiment qu’ACC peut étre difficile a contacter quand vient le
temps de communiquer des renseignements sur un client ou de s’informer sur un
programme d’ACC ou sur une question d’admissibilité. Comme nous I'avons mentionné
dans le rapport, la collaboration et 'échange de renseignements entre les agences sont
importantes et peuvent contribuer au fait qu’un client recoive les services dont il a besoin &
bon escient. Les communications entre ACC et les provinces pourraient étre améliorées si
les représentants des provinces pouvaient communiquer directement avec les conseillers
de secteurs plutdt que d’étre obligés de passer par la ligne téléphonique sans frais d’ACC.

En raison du roulement des effectifs dans les organismes, il peut étre difficile d’entretenir
des relations soutenues et une bonne connaissance des services et avantages offerts de
part et d’autre. Un représentant d’une province a proposeé la tenue d’'une réunion annuelle
conjointe entre les conseillers de secteur d’ACC et leurs homologues provinciaux pour

57 Statistiques générales. Le Canada a la guerre : participation et pertes. Anciens Combattants Canada.
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echanger de l'information sur les services et les avantages, les nouvelles initiatives et
politiques, sur les lecons apprises, etc.

Les relations entre ACC et les médecins et les autres professionnels des soins de santé
pourraient également étre renforcées. Dans les plans de congé des hdpitaux de la région
du Grand Toronto, on demande a tous les patients s’ils sont des anciens combattants.
L’hopital est ainsi en mesure de communiquer avec ACC pour discuter du congé accordé
a un client du Ministére. Il serait bon que les établissements de soins des autres régions
adoptent la méme pratique.

Services de transport

La possibilité de conduire a un effet positif sur la qualité de vie et permet a une personne
de garder ses relations familiales et sociales, de participer a des activités récréatives et a
demeurer autonome. L’incidence de la perte du permis de conduire sur la santé des
personnes et des familles a été démontrée. La personne a qui on retire le permis de
conduire peut subir un sentiment plus prononcé de dépression, d’isolement et de solitude.
Les responsabilités additionnelles que le retrait amene peuvent accabler le reste de la
famille. Une personne atteinte de démence finira par perdre son permis de conduire; ces
personnes n'ont plus le jugement sdr et risquent de ne pas se rendre compte qu’elles ne
sont plus capables de conduire. La planification, en trouvant par exemple d’autres moyens
de transport, peut réduire I'incidence de ce changement®®,

L'enquéte du MAREP a révélé que les dispensateurs de soins veulent une amélioration
des transports pour les activités sociales. Méme si résultats portent sur les transports pour
les activités sociales en Ontario, et ne visent pas spécifiguement ACC, les avis exprimés
font état d’'une lacune dans les services communautaires qu’ACC pourrait combler pour
aider ses clients atteintes de démence.

Les transports pour les activités sociales font partie des avantages offerts dans le cadre
du PAAC. Des services de transports peuvent étre approuvés pour permettre a un client
d’'assister a des activités sociales, pour combler ses besoins sociaux, récréatifs ou
personnels de base. Lorsqu’il n’y a aucun autre moyen de transport possible, un client
peut étre transporté pour assister a un office religieux, chez des amis ou des parents, a un
centre communautaire, a la banque et a I'épicerie®. Les services de transports pour les
activités sociales sont offerts seulement aux clients qui bénéficient des services de soins a
domicile® ou des services de soins de santé ambulatoire. De plus, pour les anciens
combattants, les civils et ceux qui ont servi dans les zones de service spécial qui sont
pensionnés, la prestation du service dépend des revenus. Par conséquent, le bénéficiaire
visé par les services de transports pour activités sociales est une personne qui n'aurait
pas d’autres moyens de se payer un autre mode de transport. Le service ne s’adresse pas

o8 Elo%an, David B. et autres « Management of Mild to Moderate Alzheimer’'s Disease and Dementia ». The
z

eimer’s Association. Alzheimer's & Dementia (2007) : Vol. 3 355-384.

59 . , N . P y .
Guide d’acces au Programme des avantages pour soins de santé et au Porgframme pour I'autonomie des

anciens combattants, 2008. www.vac-acc.gc.ca/content/services/vip/vachealthvip f.pdf.

60 . R . . . , . . .
Les services a domicile comprennent les services de soins de santé et de soutien, les services de soins

personnels, d’entretien ménager, de nutrition et d’entretien du terrain. (Source: MPPAC)
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aux personnes atteintes de démence moyenne ou grave qui peuvent avoir besoin d’aide et
de supervision pour utiliser les transports en commun.

Les personnes interviewées estiment que les transports doivent étre améliorés. On fait
état de la pénurie de transports pour activités sociales en milieu rural. Dans les régions ou
les transports pour activités sociales sont disponibles, les tarifs maximums sont jugés
insuffisants, en particulier pour les personnes atteintes de démence moyenne ou grave qui
ont souvent besoin d’étre accompagnées. Certains problémes courants ne relévent
toutefois pas de la volonté d’ACC. Par exemple, certains organismes refusent d’offrir des
services de transport aux personnes ayant des troubles de comportement ou atteintes de
démence grave. Les employés d’ACC ont souligné les problemes d”admissibilité aux
transports pour activités sociales.

Rien ne montre que des changements pourraient se produire en matiere de transports
pour activités sociales.
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