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SOMMAIRE ET RECOMMANDATIONS 

INTRODUCFION 

Abstraction faite de l'Enquête sur les établissements de soins spéciaux pour bénéficiaires internes - 
âgées réalisée par Statistique Canada, peu de données ont été recueillies a l'échelle nationale sur les 

soins continus. Aucun ncanisme n'a encore &é mis en place pour la collecte de données nationales 

sur les soins a domicile et les services de maintien a domicile. La pr6sente &ude vise a définir Ia 

nature et l'étendue des donnécs actuellement recueillies au Canada sur les soins continus, ainsi qu'à 

6valuer 1'int6rêt suscité par Ia création dune base de données nationale a cet égard et la faisabilité d'un 

tel projet. 

SOINS CONTINUS - INTRODUCI1ON 

D'aprs Ies estimations, les soins continus occupent le troisième rang au chapitre des dépenses 

publiques en matière de sant6 an Canada, après les services hospitaliers et les services médicaux. On 

estime que pour l'année financière 1993-1994 les dépenses publiques en soins continus ont été de 7 

a 8 milhiards de dollars. Par definition, le système de soins continus englobe cc qui suit evaluation 

et prise en charge des bénéficiaires; services de repas a domicile; soins de jour aux adultes; foyers 

collectifs; services d'aides familiales, soins infirmiers a domicile; physiothérapie et ergothérapie 

communautaires; établissements de soins prolongCs; urntés pour les maladies chroniques; centres 

devaluation et de traitcment hôpitaux de jour. II peut egalement comprendre d'autres services, par 

exemple les services de relève, le placement des adultes en families d'accueil; les appareils et 

accessoires fonctionnels et les équipes d'intervention rapide. 

METHODOLOGIE 

Le cadre méthodologique de Ia présente étude repose principalement stir la réalisation d'un 

certain nome d'interviews effectuées en personne ou au et téléphone avec des fonclionnaires 
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provinciaux et territoriaux occupant des postes clés et avec des reprsentants principaux 
dassociations nationales et provinciales d'orgathsmes de soins et de services. 

Un examen global de la littérature spcia]isée a également été effectu. 

RESULTATS 

L'examen de la litt6rature sp6cialis6e  a r6v6l6 qu'un ensemble statistique minimal a &é 

constitué pour les établissenrnts de soins prok)ngs aux Etats-Unis. Au Canada, les navaux exécuts 

en Alberta pour l'élaboration de Finstrument d'évaluation et de placement et du système de 
classification des bénéficiaires internes de cette province sont sans doute les plus importants qui ont 

6té ralis6s a ce chapitre. 

Les répondants &aient généralernent favorables I lélaboration d'une base de donnécs 

nationale, surtout si cette base leur donnait accès a des données actudlles, sous forme de statistiques 

sommaires. 

Essentiellement, ils ont été unanimes I dire que, au depart, la base de donnécs devrait avoir 

une Ctendue relativement restreinte Ct ne porter que sur un petit nombre de variables des. Us ont 

Cgalement convenu que la base devait renfermer dans les mêmes proportions des donnécs cliniques, 

des donnécs flnancières et des donnécs sur le personnel et que, au debut, le système devait assurer 

un suivi des activités au lieu de les évaluer. Les organismes de soins et de services, ccrtaincs 

associations et les fonctionnaires provinciaux et terntoriaux désiraient s'assurer qu'une quantité 

restreinte imis suflisante de données cliniques seraient recueillies, pour qu'il puissent être en mesure 

d'effectuer des comparaisons avec d'autres organismes, provinces ou territoires au chapitre des 

bénéficiaires. 

L'élaboration dune base de donnécs nationale sur les soins continus soulève une importante 
question qui dolt être &udiée : comment doit-on procéder pour les hôpitaux de soins pour maladies 
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chromques? Dans certaines provinces, les soins continus relèvent de la division responsable des 

établissements de soins prolongés, qui en assure le financement en pareil cas, les données sur les 

soins pour maladies chroniques sont déclarées dans le cadre de ltEnquête sur les établissements de 

soins pour bénéfriaires internes de Statistique Canada. Par contre, dans d'autres provinces, les soins 

pour maladies chroniques font partie du réseau hospitalier et les donnécs sont présentées a Statistique 

Canada au moyen des formulaires HS 1 et HS2 (enquête sur les hôpitaux). Dans bien des provinces 

ou territoires, les lits réservés aux personnes souffrant de maladie chronique se Irouvent souvent dans 

des alles d'hôpitaux de soins de courte durée; pour la declaration, ils font partie de ces hôpitaux. Par 

cons&iuent, il est difflcile, sinon impossible, dintégrer des données sur les unites pour les maladies 

chroniques aux donnécs de l'Enquête sur les Ctablissements de soins pour bénCficiaires internes pour 

obtenir un tableau des soins continus assures aux bénCficiaires internes dans l'ensemble du pays. 

IdCalement, des donnécs devraient être recueilhies sur tous les types de soins continus. 

Toutefois, s'il s'avérait n&essaire détablir des priorités pour Ia collecte, il conviendrait de metire 

laccent sur les services a domicile et les services communautaires. 

Les nithodes employees pour Ia classification des bénéficiaires en fonction du niveau de soms 

varient scion la province ou le territoire. II nest pas facile de modifier les designations des niveaux 

de soins dans les provinces et les territoires, parce que dans piusieurs de ces provinces Ct territoires 

le flnancennt des soins aux bénéfriaires internes est tributaire de la repartition des niveaux de soins 

assures par l'Ctablissement. II peut donc s'avérer nécessaire de songer a un systeme de classification 

des niveaux de soins qui pourrait permettre deffectuer des comparaisons entre les provinces et les 

territoires, sans que ceux-ci doivent modifier leurs mCthodes actuelles. 

Par ailleurs, il faut reconnaltre que lutilisation de systImes similaires pour la classification des 

bénéficiaires, que ceux-ci soient traités dans un Ctablissement ou dans la communauté, présente des 

avantages en effet, cela permet dteffectuer des comparaisons plus justes dans toute la gamme des 

soins aux bénéfriaires internes et des services coirmunautaires. Dans le cas des soins de courte durée 
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Par aifleurs, il faut reconnare que l'utilisation de systèmes similaires pour la classification des 

bénéficiaires, que ceux-ci soient traités dans un établissement ou dans la communauté, présente des 

avantages en effet, cela permet d'effectuer des comparaisons plus justes dans toute la gamme des 

soins aux bénéficiaires internes et des services conininautaires. Dans le cas des soms de courte durée 

qui sont assures a domicile au lieu d'être fourms a l'hôpital, il convient de recueilhir des données 

permettant d'établir des comparaisons avec les données sur les hôpitaux de soins de courte durée. 

Si des ont convenu de l'importance de la confidentialité des renseignements sur les 

bénéficiaires, les personnes intervwées ont exprimé des avis diversifies lorsqu'on leur a demandC de 

préciser dans queue mesure il serait possible de recueilhir des données sur un bénCficiaire au moyen 

dim identificateur unique. Enfin, lors des discussions, les répondants ont Cgalement fait part de leur 

int&& pour les questions d'analyse ayant une plus grande portée, par exemple les repercussions des 

soins continus sur l'Ctat de sante. 

ELABORATION DUNE BASE DE DONNEES NATIONALE suit 
LES SO1NS CONTINUS - DEMARCHE RECOMMANDEE 

Les personnes mterviewées reconindent d'élaborer une base de données nationale qui tienne 

compte des caractéristiques uniques des soins continus ainsi que des réalités actuelles en matière de 

systèns dinforntion. Cest clans cette optique que l'on a établi une liste hiérarchique de six modèles 

possibles qui tirent parti des avantages des dCmarches déjà dCfinies. Pour chaque modèle, il 
conviendrait de conslituer des ensembles statistiques minimaux et de les grouper de façon 

hiérarchique pour les cunuler par niveau d'agréganon (c.-à-d. de dCtail), soit du mains agrégC au plus 

agrégC. (Thaque province ou territoire déterminerait le niveau de sa participation a l'élaboration de Ia 

base de donnécs nationale. selon les circonstances. Voici les six modèles en question: 

• 	Modèle de statistiques agrégées: Ce zmxl& prévoit Ia collecte de statistiques agrégées clans 
les provinces et les territoires et leur fusion pour représenter la réalité a l'échelle nationale. 
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• 	Modèle de base - Système d'information fondé sur I'organisme: Suivant ce modèle, des 
données de base sur les bénéflciaires, les finances et Ic personnel sont recueilhies a l'échelle des 
organismes. II permet d'obtenir des résultats financiers et des données sur les ressources 
humaines, par exemple le total des revenus et des dépenses ci le nombre total d'employés, 
ainsi que le nombre de bénéficiaires scion l'âge, le sexe et le mveau de soins. 

• 	Modèle évolué - Système d'information fondé sur I'organisme: Ce modèle est siinilaire 
au modèle de base, si cc n'est qu'il permet de recueillir des donnécs plus détaillées sur les 
finances ci le personnel, par exemple le nombre d'heures rémunérées et les dépenses scion le 
type d'employé. Le nombre de bénéficiaires est également présenté pour toutes les 
combinaisons d'âge, de sexe et de niveau de soins. 

• 	Modèle de base fondé sur le bénéficiaire et l'organisme: Ce modle est sinülaire au 
nixlèle évolué fondé sur l'organisme, si cc n'est qu'il permet de recueilhir, ouUe les données 
sur les finances ci Ic personnel, des données sur les dépenses d'investissement. On obtiendrait 
6galennt, au niveau du bénéficiaire, des données de base sur des variables telles que la date 
dtadmission, Ia date de sortie, le type de soins, l'âge, le sexe et le niveau de sorns. Dc plus, un 
identificateur unique scrait recueilli pour chaque bénéficiaire. Idéalement, cet identiflcateur 
serait propre a la province ou au territoire de lorganisme qui a assure les soins. 

• 	Modèle intermédiaire fondé le bénéficiaire et I'organisme: Ce modèle apporte des 
ameliorations au chapitre de la collecte de donnécs sur ies finances et ie personnel afin que 
celles-ci puissent être comparables aux renseignements recueilhis a l'échelle du service 
hospitiIir pour les hôpitaux de soins de courte durée, suivant le Guide du Groupe MIS. En 
outre, cc modèle permet de recueilhir des données sur un plus grand nombre de variables 
relatives aux bénéficiaires de manière a inclure les variables en correlation avec l'utilisation 
des services, par exemple les conditions de logement et Ic statut socio-économique. Enfin, il 
permet d'obtcnir des renseignements sur des variables des uiilisées dans des classifications 
plus complexes des mveaux de soins, pour dCfinir de façon plus precise les niveaux de soins 
scion la province ou le territoire. 

• 	Modèle évolué fondé sur le bénéficlaire et I'organisme: Ce modèle prCvoit la collecte de 
donnécs sur les finances et le personnel, au mveau du service hospitalier mais de prCférence 
a un niveau de declaration plus gCnéral (c.-à-d. un niveau qui permet de répartir les coOts 
entre les bénCflciaires). Par rapport au modèle intermédiaire, l'éventail de renseignements 
obtenus sur les bénCflciaires est beaucoup plus complet. 

RECOMMANDATIONS 

1. 	Comme une grande quantité de données sont recueillies dans chaque province Ct territoire, 
Ics organisrrrs qw financent la recherche, comme le Programme national de recherche et de 
dCveloppement en matière de sante, devraient songer a promouvoir Ia réalisation d'Ctudes 
analytiques sur les soins continus qui sont assures dans les provinces et les territoires, a partir 



des bases de données existantes. II y aurait lieu d'accorder la priorité a la publication des 
résultats de ces etudes, afin que, au Canada comme a ltCtranger, les chercheurs, les 
planificateurs, les gestionnaires et les décideurs puissent y avoir fadilement accès. 

2. Ann que les bases de donres existantes soient plus accessibles aux décideurs de haut niveau 
et aux organisns de soins continus, Statistique Canada et Sante et Bien-tre social Canada 
devraient songer a faciliter la preparation d'un rapport national sur les résultats de l'Enquête 
sur les &ablissements de soins pour bénéficiaires internes ou dune séne d'articles qui en 
feraient état dans les principales revues spécialisées dans Ia sante. 

3. Si une base de donnécs nationale est crééc, II conviendrait d'Claborer et de mettre en place un 
systbne permettant de communiquer en retour aux organismes de soms et de services, ainsi 
qu'aux associations et aux fonctionnaires des provinces et des territoires, des donnécs 
omplCmentaires concises et pertinentes. Ce système ferait panic intégrante de Ia base de 

données. Les données complCmentaires pourraient prendre la forme d'une ou deux pages de 
statistiques et d'indicateurs des et n'iraient pas a Fenconire des politiques en vigueur sur Ia 
vente de produits statistiques. 

4. Les renseignements fournis en retour a partir de la base de données nationale devraient être 
conmiuniqués rapidement, soit moms de neuf mois après la fin de l'année financière, c'est-à-
dire avant Noel et de prCf&ence en octobre ou en novembre si l'année financière se tcrrnine 
le 31 mars. Même si des provinces ou des territoires tardent a communiquer les données, il 
conviendrait de transmetuc rapidement les donnécs en retour a ceux qui ont fourth les 
renseignements a 

5. Au depart, la base de données nationale devrait avoir une Ctendue relativement restreinte; 
comprendre dans les nns proportions des données dliniques, des données financières et des 
donnécs sur le personnel; renfermer sufflsarnment de données cliniques pour intéresser les 
organismes de soins et de services; permettre d'analyser la comparabiitC des bénCficiaires 
entre ks organismes et les provinces ou les territoires. Idéalement, les données devraient être 
recucillies an niveau a la fois des bénCficiaires et des organismes. 

6. Les autorités appropriées devraient prendre les nrsures n&essaires ann que des changements 
puissent être apportés aux nthodes de collecte et que les donnécs provenant des unites pour 
les maIads chronxues puissent facilement être comparées et intégrécs a celles des hôpitaux 
de soins de courte durée et des établissements de soins prolongCs pour bénCficiaires internes. 

7. Sil fain établir des priorites relativement a l'Claboration de bases de donnécs pour les diverses 
composantes du système des soins continus: 
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• 	Premièrement, il conviendrait de metue l'accent sur les composantes qui sont 
les plus importantes, qui arrivent en tête au chapitre des coflts et pour 
lesquelles aucune donnée nest actudllement recueil]ie, notamment les services 
a domicile et les services dtaides familiales. A cette fin, il serait bon de 
commencer par dresser la liste des organismes qui assurent des soins a 
domicile et des services de maintien a domicile au Canada. 

S 	Deuxièmcment, il faudrait yeller a cc que les données sur les soms pour 
maladies chroniques puissent facilement être extraites et comparées aux 
données sur les soins de courte dur6e et sur les soins infirmiers a domicile. 

S 	Troisiènrnnt, il Faudrait améliorer FEnquête sur les établisscments de soins 
pour b6nflciaires internes de Statistique Canada. 

8. Toute méthode de classification adaptec a l'Cgard des bénéflciaires de soins continus dans le 
cadre d'une base de données nationale devrait être utilis& aussi bien pour les soins aux 
beneflciaires internes que pour les services communautaires. 

9. II faut veiller a cc que tous utilisent les méns systèmes de classification des bénéflciaires dans 
le cadre de la base de donnécs nationale, afln d'assurer la comparabilité des données clans 
l'espace et dans le temps. A cet Cgard, il conviendrait, dans la mesure du possible, de recueillir 
des données sur les soins aux beneflciaires internes ainsi que les services communautaires et 
les services a domicile relativement 

S 	au système de classification des soins utilise a l'heure actuelle dans le cadre de 
1'Enquête sur les établissements de soins pour beneflciaires internes de Statistique 
Canada (c.-à-d. le modèle de 1973); 

• 	au système perrnettant de classifier un bénéflciaire scIon le niveau de soins clans Ia 
province ou le terntoire; 

• 	a la série de questions qui sert a classifier le beneficiaire au moyen des systèmes de 
classification des bénéflciaires internes et des bénéflciaires de soins a domicile de 
l'Alberta, ou aux mveaux de soins attribués en fonction de ces systèmes; 

• 	aux questions qui pounaient être utilisécs pour classifier des beitéflciaires au moycn 
des systèmes de classification employés dans d'autres pays, comme l'indice 
d'autonomie dans les activités quotidiennes de Katz. 

10. Llnstitut canadien dinforimtion sur Ia sante devrait Ctablir une description dCtailléc du mode 
de prestation des soins continus de chaque province et territoire du Canada et mettre a jour 
les renseignements. Les donnecs devraient être publiécs regulierement de manière que les 
organisns de soins continus et les administrations publiques possèdent des renseignements 



actucis et exacts sur lorganisation et les politiques des systèmes de soins dans chaque 
province ou territoire. 

11. La démarche adoptée pour l'élaboration de Ia base de donnécs nationale devrait tirer parti des 
avantages des démarches et des modèles qui ont été définis, tout en tenant compte de Ia 
diversité des systèrrrs de prestation de soins et de services et des coniraintes d'ordre pratique. 
Par consequent, on recommande une démarche hiérarchique qui mette laccent sur la 
négociation et le consensus. Cela suppose que les provinces et territoires puissent choisir le 
niveau de complexité qui leur convient, c'est-à-dire le nd& le mux adapté a leurs systèmes 
dinformation. 

12. Dans le cadre de la misc en ocuvre d'une base de données nationale, il faudrait prévoir des 
discussions avec les fonctionnaires provinciaux et tcrritoriaux et les représentants des 
associations d'organisns de soins et de services afin de tenir compte des particularités de 
chaque province ou territoire. 

13. II conviendrait d'organiser des renconlies avec les principaux regroupements et associations 
d'cnvergure nationale afin de recueillir leurs comnientaires sur la base de données, d'obtenir 
leur appui a cet Cgard et de les informer des progrès réalisés. 

14. Linstitut canadien dinforimtion sur la sante devrait urer path de l'expérience acquise par les 
intcrvenants du donune des soins continus ainsi que par ses quane rnembrcs fondateurs, soit 
Ic Groupe MIS, Ic Health Medical Records Institute, Statistique Canada et Sante et Bien-être 
social Canada, afin de faciliter Fintégration et Ia normalisation des donnécs sur les soins 
continus dans Ic cadre de 1'6laboration chine base de données nationale sur la sante; il importe 
toutefois que cette base comp1tc tienne compte des caractéristiques uniques des soins 
continus. 

BASE DE DONNEES NATIONALE - OBJECIwS A LONG TERME 

Bien que l'élaboration, Ia misc en oeuvre, l'exploitation et 1'an1ioration d'une base de données 

nationaIc stir les soins continus soicnt une entreprise de longue haleine, les objectifs suivants doivent 

jalonner cc processus: 

• 	Pour toute la gamme des soins continus, il convient de recucilhir des données a l'échelle du 
bénéficiaire an nxyen d'un identi&atcur unique qui serait employé dans toute la province ou 
tout le territoire. 

• 	Qiaquc annéc, ainsi qu'au nxnnt de Ia prise en charge et de la sortie, des données dCtaillées 
devraient être recucilhies au niveau du bénéficiaire sur cc qw suit situation socio- 
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dmographique, 6tat de sante, Ctat cognitif, capacité fonctionnelle, milieu, soins requis, 
utilisation des services, soutien apporte par la famille et la communauté. 

• 	En ce qui a trait aux services communautaires et aux services a domicile, les données 
devraient êtrc recueillies a chaque visite. 

• 	Un système dinscription devrait êire mis en place a lCgard de chaque composante du système 
de soins continus afin que l'on sache exactement a quel moment les soins ou les services ont 
commence a être assures au bénCficiaire et ont cessé de l'êire. Cela permetirait de suivre les 
bénéficiaires dans le système de soins et de determiner Ia proportion de bénéficiaires qui 
utilisent simultanCment plusieurs services. 

• 	A l'Cgard des données sur les beneficiaires, il conviendrait d'établir un ensemble statistique 
minimal qui scrait le même pour l'enscmble des provinces et des territoires, afin d'assurer la 
comparabilité des donnecs Ia valklité et Ia flabilité des questions et des échelles relatives a cet 
ensemble statistique devraient Cgalement être vériflées. 

S 	Une seule m6thode devrait &re employee pour la designation des mveaux de soins, qu'il 
s'agisse de soins aux bénCficiaires internes, de soins communautaires ou de soins a domicile. 
Dc plus, La validité et La fiabilité de cette méthode devraient être vérifiées. 

• 	Une seule mCthode (par exemple CIMA-9, CJMA-9CM ou le groupement de maladies 
analogues) dcvrait €trc employee pour La classification des affections et des incapacités entre 
les hôpitaux et les soins de courte durée qui sont assures a domicile au lieu d'être foumis a 
FhôpitaL 

S 	Les données recuelilies sur les soins continus ainsi que l'identificateur unique utilisé devraient 
êire aussi compatibles que possible avec les systèmes de collecte employCs a l'égard des autres 
composantes du systhne de sante. Cela permettrait d'intégrer les données sur les soins 
continus avec les donnécs sur le système de sante dans son ensemble ainsi que de suivre les 
bénéficiaires clans le système de sante. 

• 	II conviendrait de recucillir les donnécs sur les finances et le personnel au moyen d'un plan 
comptable suffisanrent détaillé ou d'ensembles de plans comptables comparables, et cc, pour 
tomes les composantes du système des soins conhinus. Idéalemcnt, cela devrait permettre de 
calculer le coüt des soins ou des services assures a chaque bénéficiaire dans toutes les 
composantes du système. 

• 	SlI s'avère impossible dobtenir des données financièzes au mveau du bénéficiaire, des 
estimations ou des protocoles standard devraient être Ctablis a l'Cgard de chaque province ou 
territoire afin quil soiL possible de determiner les ressources humaines et financières affectées 
scion le rnveau de soins; en d'autres termes, il faudrait Claborer une méthode de calcul des 
coüts quotidiens scion le niveau de soins. 



1. NECESSITE D'UNE BASE DE DONNEES NATIONALE - INTRODUCTION 

La présente étude vise a cerner Ia nature et l'étendue des données actuellement recueillies stir 

les soins contmus au Canada, ainsi qu'à d&erminer si une base de données nationale sur ce type de 

service suscite de Fintérêt et peut être constituée. A mesure que cc projet d'étude se précisait, ii a été 

convenu quil serait chapeauté par le Conseil national dinformation sur la sante et le Projet sur les 

systèmes d'information sur Ia sante communautaire et s'inscrirait ainsi dans le cadre des activités 

nationales relatives a 1'inforimtion sur Ia sante. Outre ces organismes et Statistique Canada, le rapport 

issu du projet est susceptible dintéresser Sante Canada, YLnstitut canadien d'informaiion sur la sante, 

qui a Cté cróé récemment, ainsi que les organismes de soins continus. 

Un r6surn6 d'une page a été r&ligC a titre de plan de travail et de document d'information. Ce 

document, présenté a l'anncxe A, expose les objectifs de l'Cwde, soit: 

Etudier la nécessité dune base de donnécs nationale sur les soins continus, qu'il sagisse de 
soins aux bénéficiaires internes, de services communautaires ou de services a domicile, et 
Cvalucr l'intérêt suscité par la creation d'une tdlle base de donnécs. Determiner la faisabilité 
d'un tel projet et définir Ia nature et la portéc qu'il pourra avoir. Passer en revue le contenu 
et la méthodologie des systèmes existants et formuler des options, s'il y a lieu, en prevision 
d'une base de données nationale. 

D'après les estimations, les soins continus occupent le troisième rang au chapitre des dépenses 

publiques en matière de sante au Canada, après les services hospitaliers et les services médicaux. 

Durant l'année financière 1993-1994, les dépenses publiques en soins continus oflt pu reprCsenter 

environ de 7 a 8 milhiards de dollars'. Toutefois, par comparaison avec les services hospitaliers et les 

services ndicaux, relativcmcnt peu de renscignements sont recudilhis stir les soins continus. Depuis 

Ic milieu des années 1970, Statistique Canada mène une enquête sur les Ctablissements de soins pour 

b&teficiaires internes, qui porte notamment sur les Ctablissements pour personnes âgées. Cependant, 

Ic chanip de ceuc enquête est quelque peu restreint. A Fheure actuelle, ii nexiste aucun programme 

national de collecte de données sur Ics soins continus assures a domicile et dans la communauté, c'est-

a-dire sur les soins a domicile et les services de maintien a domicile. 
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Dans le contexte financier actuel, on peut se demander s'il est opportun de crer une base de 

donn&s nationale sur les soins continus. Or, on peut justifier une telle initiative de plusieurs façons. 
A l,échelle du pays, le syst6me de conçtablhté nationale de Statistique Canada disposerait de plus de 

renseignenrnts sur les soins continus assures dans la communaute. Actuellement., des 7 18 milliards 
de dépenses publiques au chapitre des soins continus, on estime que plus de 1 milliard de dollars sont 
con sacrCs aux soins communautaires. 

A l'heure actuelle, la tendance est a la décentralisation des soins (en vue d'une meilleure 
integration des services a l'échelie locale) Ct a Ia décroissance des hôpitaux (afin que ion se rapproche 
du bénCficiaire en 1w assurant des services par l'entremise d'organismes communautaires). Par 

consequent, il convient d'obtenir des donnécs permettant d'analyser ia nature des liens qui ont &C 

crCCs dans le secteur de Ia sante a une plus grande &helle. Bien que ces donnécs puissent être 
recueillies au niveau provincial, seules des données nationales permettent de comparer les rCsultats 

obtenus par une province ou un territoire avec ceux d'une autre province ou d'un autre territoire; en 

dautres termes, on peut ainsi mettre en parallèle un certain nombre d'cexpériences nawrelles' 

réa]isées an chapitre de l'organisation et de Ia prestation des services de sante. De tdlles comparaisons 

peuvent intéresser les décideurs provinciaux, temtoriaux et nationaux. 

Bien quun système ait été mis en place pour la collecte de donnée sur les soins prolongés 

assures aux bénéficiaires internes, i'Claboration d'une base de données nationale sur les services 

conirvnautaires et les services a domicile pernrttraient aux décideurs de comparer les services qu'ils 

offrent avec des services similaires assures dans dautres provinces ou territoires. 

Par ailleurs, une base de données nationale permetirait, pour la premiere fois, de décrire les 

soins continus, particulièrement les soins a domicile et les services de maintien a domicile. 

Actudllement, nous ne disposons d'aucun renseignement a l'&helle nationale sur le nombre de 

personnes qw reçoivent des soins a domicile ou qui utilisent des services de maintien a domicile, sur 

leurs caractéristiques et sur les dépenses engagées a cc chapitre. 
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A l'6chdlie nationale, une tdle base de donnécs accroItrait la responsabilité des organismes de 
soins a domicile et de maintien a domicile. 

A un niveau plus détaillé, les gestionnaires des soins conunus pourraient, grIce aux données 
nationales, comparer des services similaires assures dans d'autrcs provmces et territoires au moyen 

d'indkateurs des. Par exemple, en nnipu]ant les donnécs, il est possible d'effectuer des comparaisons 
au moms approximatives entre les provinces et territoires au chapitre des établissements de soins 

prolongCs, quant au rapport employC-bénCficiaire, aux coüts quotidiens, aux coüts des fournitures, 

etc. Ces comparaisons peuvent être effectuées a l'aide des donnécs de lEnquête sur les établissements 
de soins pour bénéficiaires intcrnes de Statistique Canada. En ayant accès a une base de données 
nationale, on pourrait procéder a des comparaisons similaires au regard des soins communautaires 

et des souis a domicile. Des que ion aura accès a des donnécs comparables sur les différentes 

conçosantes du systtnr de soins continus, on pourra analyser la rentabilité de certaines solutions qui 

ont Cté appliquées en matière de prestation de soins. 

La creation d'une base de donnécs nationale peut avoir une suite d'effcts favorables. Au 
depart, cette base permettrait d'effectuer des comparaisons au moms approximatives entre les 

provres ou territoires. Compte tenu des differences qui existent entre les provinces et terntoires au 
chapitre des ncanismes de prestation des soins, on pourrait se demander dans quelle mesure ces 

comparaisons sont valides. Ces questions quant a la validité des comparaisons pourraient donner lieu 

l'adoption de mesures susceptibles d'accroItre Ia comparabilité des données entre les provinces et 

territoires relativenrnt aux nixiCles de prestation des soins, a la nomenclature, a la classification des 

bénéficiaires et aux nthodes de communiation de llnforntion flnancière. Par cons&luent,  une base 

de donnécs nationale stimulerait la croissance et l'essor des soins continus. 
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II convient toutefois d'effectuer une importante mise en garde a propos des avantages 

susmentionnés: les données recueillies devraient être analysées suffisamment en profondeur pour 

pouvoir être utiles aux organismes de soins et de services et aux décideurs. II importe que les 

provinces Ct les territoires se partagent les résultats des analyses pour favoriser les discussions et la 

réflexion sur les rncsures a prendre pour assurer les soins de façon plus efficace et efficiente. La 

qualité de l'analyse accroit au maximum les avantages de Ia base de données nationale. 

Le present docuzncnt expose les conclusions de l'Ctude sur l'intérêt suscité par la base de 

données nationale sur les soins continus et Ia faisabilité d'un teiprojet, ainsi que les recommandations 

qui en découlent. ilest divisé conre suit: soins continus - introduction; mCthodologie; conclusions; 

discussion; démarche recommandée pour l'élaboration dune base de données nationale sur les soins 

continus; prochaines Ctapes; objcctifs a long terrne; coüts; conclusion. - 

2. SOINS CONTINUS - INTRODUCTION 

2.1 Vue densemble 

Lexpression 4csoins continuso est une expression gCnérale qui dCsigne le systhme intégrC et 

coordonné de prestation de soins aux personnes âgées et aux personnes handicapées. Dans ceitaines 

provinces, a Terre-Neuve et au Manitoba par exemple, ceuc expression dCsigne uniquement les soins 

communautaires et les soins a domicile, et ne comprend pas les soins aux bénéficiaires internes. 

Cependant, scion le sens qu'on lui donne le plus souvent, dc engiobe les soins prolongCs aux 

bénéficiaires internes, les soins a domicile et les services de maintien a domicile. Par definition, Ic 

systmme de soins continus englobe cc qui suit: evaluation et prise en charge des bénCficiaires; services 

de repas a domicile; soins de jour aux adultes; foyers collectifs; services daides familiales; soins 

infirmiers a domicile; physiothérapie et ergothérapie communautaires; établissements de soins 

prolongCs; unites pour ies maladies chroniques; centres devaluation et de traitcment hôpitaux de 

jour. Cela peut Cgalement comprendre d'aulies services, par exemple les services de relève, le 

placement des adultes en families d'accucil ies appardils et accessoires fonctionnels et les équipes 

d'intcrvention rapide. Pour obtenir une description dCtaillée du systeme des soins continus, voir le 
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rapport mtitulé Les orientations futures dans le domaine des soins contmus 2, qui définit chaque 
conq)osante et fait 6tat des principaux obstacles au système, des principes directeurs et des grandes 

orientations futures. Consulter également le rapport complémentaire mtitulé Les soins a domicile 3 , 

qui fait un survol des soins a domicile. Enfin, ic rapport intitulé Description des services de soins 
prolongés dans les provinces et les territoires dii Canada' compare les soins assures et leur coüt scion 
la province. 

Bien que les types de bénéflciaires qui requièrent des soins et les types de soins soient 

similaires dtune province a Fautre, on constate des differences marquees au chapitre de l'organisation 

des systèmes de soins contmus. Ces variations sont un obstacle special a l'Claboration dune base de 
donnécs nationale sur ces soins. Par exemple, certaines provinces utilisent un système a inscription 
unique pour tous les soins conunus, d'autrcs pas. Si la plupart des provinces ont une m&hode pour 

designer Ic niveau des soins assures aux bénCflciaires internes, cUes n'en ont gCnéralement pas pour 

les soins communautaires et les soins a domicile. Toutefois, certaines provinces uti]isent la mere 
methode pour designer le mveau des soins, qu'ils soient dispenses aux bénéflciaires internes, a 
domicile ou dans Ia communauté. Dans certaines provinces, la prestation des soins communautaires 

et des soins a domkile est assurée par des tiers, alors que dans d'aulres ccs services sont assures par 

des fonctionnaires ou par des organismes régionaux de soins a domicile, dCsignes et finances par 

i'Etat. 

21 Le point sur les soins continus au Canada 

Au Canada, les systèmes de soins continus subissent actuellement de profondes 

transformations. Certaines provinces ont apportC d'importantcs modifications a cc chapitre ou 

prévoent Ic faire. Dc rthe, certaines provinces ont entrepris de décentraliser la prestation des soins, 
cc qui influe de façon notable sur les soins continus. La présente étude ne visait pas a donner un 

aperçu des méthodes de prestation des soins continus. Cependant, comme la situation évolue 

constamment, il convenait de faire des observations pour faire ressortir certaines des contraintes 

inl*entes a la creation d'une base de donnécs nationale sur les soins continus. flimporte de souligner 



que les observations qui suivent sont censécs être justes pour l'époque des interviews mais que, 

compte tenu de Ia rapidité des changenrnts, il se peut qu'ils ne soient bientôt ou déjà plus pertinents. 

Dans le cadre de Ia réorganisation des services, la Saskatchewan a fusionné les soins continus 

avec les soins de courte duréc et les services d'urgence. La Colombie-Britannique, le Manitoba, File-

du-Prince-Edouard et Teffe-Neuve ont mis en oeuvre d'importants programmes de régionalisation 

qui influeront sur la prestation des soins continus. Dc même, le Québec envisage de renforcer son 

système regionaL 

Conime ces changements visent a accroItre la régionalisation du système de soins, II se peut 

que les conseils rCgionaux deviennent des intervenants des si l'on tente de metne en place une base 

de donnécs nationale sur les soins continus, surtout si les renseignements sont recueilhis auprès de tels 

organismes régionaux plutôt que des organismes de soins Ct de services ou des provinces ou 

territoires. Actuellement, dans Ic cadre de lEnqu&e sur les établissements de soins pour bénCficiaires 

internes, les données sont généralenrnt recueil]ies directement auprès des Ctablissements. Toutefois, 

FAlberta et le Québec fourrnssent a Statistique Canada des bandes magnCtiques renfermant des 

données sur chaque Ctablissement. 

La plupart des provinces non mentionnées ci-dessus apportent Cgalement d'importants 

changements. Le Nouveau-Brunswick prévoit fusionner les services de sante mentale et les autres 

services de sante communautaire avec les soins continus. L'Ontario a mis en oeuvre un important 

projet visant a créer un réseau d'organisrnes régionaux de services polyvalents qui seront charges des 

soins a domicile et du maintien a domicile; a Fheure actudlle, ces soins sont du ressort d'orgathsmes 

de soins et de services a domicile et de tiers. Récemment, Ia Nouvelle-Ecosse a procédC a des 

transferts de responsabilité entre des ministères relativement a certaines composantes du système des 

soiiis conhinus. 

Outre ces changements structurels, des projet.s de grande envergure visant a Claborer des 

systèmes d'information sont en cours. Par exemple, l'Alberta et le Nouveau-Brunswick ont amorcé 
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l'élaboration de plans pluriannuels pour la misc en place de systèmes de grande envergure qui 

pourront être utilisés pour l'ensemble des soins. Le Manitoba a préparé un appel d'offres en vue de 

l'infonnatisation des données sur les soins continus. De plus, Ia plupart des auues provinces ont 
comnncé a revoir, du nxins dans uric certaine nicsure, leurs systImes d'information et leurs beso ins 
en matière de données sur les soins continus. 

Les facteurs susnicntionn& viennent C niiiuer l'é]aboration thme base de données nationale. 
Doit-on créer un systènic perirettant de recueillir des renseignements aupres dorganismes qui auront 

peut-être disparu dans un an ou deux? Comment intégrer un ensemble statistique minimal ayant une 

vocation nationale aux grands projets pluriannuels d'élaboration de systèmes mis en oeuvre par les 

provinces et les territoires, qui mettent l'accent sur la comparabilité infraprovinciale ou 

infraterritoriale? Voilà des questions capitales auxquelles Ii faudra répondre si ion veut créer une base 

de données nationale. U est a espérer que les propositions présentées dans le present rapport 

donneront une amorce de réponse. 

2.3 Terminologie et nomenclature 

En raison des differences marquees qui peuvent être observécs entre les provinces ou 

territoires au chapilie de Ia noneiIature, lexpression gén&ique csoins a long terme aux bénCficiaires 

internes* désigne, dans Ic present document, les établissements de soins prolongés (a but lucratif, sans 

but lucratif et publics) qui assurent des soins aux personnes ayant une certaine incapacitC 

fonctionnelle. L'expression .cunité pour les maladies chroniques renvoie aux ailes ou aux unites des 

hôpitaux de soins de courte durée qui sont spécialisées dans les soins pour malades chroniques, c'est-

a-dire qui présentent un degré ClevC d'incapacité fonctionnelle. Cette expression dCsigne Cgalement 

les établissenrnts autonones qui dispensent des soins aux personnes atteintes de maladie chronique. 

Pour cc qui est des services a domicile et des services communautaires, chaque service sera désignC 

par son appellation, par exemple soins infirmiers a domicile. L'expression isoins a domidile' dCsigne 

un éventail de services qui peuvent en grande panic ôtre spécialisés, particulièrenent lorsqu'un tel 

ensemble de services est dCfini comme un 'programme de soins a domIcile". L'expression amaintien 

a domicile" désigne un ensemble de services de soutien tels quc les services d'aidcs familiales. 
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3. METHODOLOGIE 

Au chapitre de Ia ntthodologie, Ia présente étude est principalement fondéc sur les interviews 

que l'auteur a réalisées auprès des fonctionnaires provinciaux et territoriaux responsables de la 
prestation des soins continus ainsi que des représentants principaux (généralement le directeur 

administratif) des associations provinciales d'organismes de soins et de services. De plus, des 

représentants d'organismes de soins et de services ont été interviewés. Les interviews ont eu lieu en 

1993, durant rété et au debut de l'automne. Les questions posécs dans le cadre des interviews semi-
structurécs sont préscntées a lannexe B. 

Ce projet a fait l'objct de discussions avec les directeurs adminisiratils de l'Association 

canadienne de soins et services a domicile, de 1'Association canadienne de soins a long terme et de 

Soutn a domicile Canada Giacun de ces organisns a parrainé l'&ude. Des discussions sur le projet 

ont également eté tenues avec les reprCsentants d'autres associations et organismes nationaux, soit: 

le Conseil national d'information sur la sante (CNIS); le Projet sur les systèmes d'information sur la 

sante communautaire; le Health Medical Records Institute (HMR1); le Groupe MIS (Management 

Information Systems Group); 1'Association des hôpitaux du Canada (AHC); le Consdil canadien 

d'agrenrnt des 6tabIissennts de santé le Secretariat du Troisièn age; le Consdil consultatif national 

sur le troisièrnc age (CCNTA); Sante et Bien-&re social Canada, le Programme de recherches pour 

l'autonomie des ames (PRAA); Ia Direction des subventions au bien-&re social; le Programme 

national de recherche et de développement en matière de sante (PNRDS); le Centre canadien 

d'information sur la sante de Statislique Canada, maintenant appelC Division des statistiques sur la 

sante. 

D'autre part, un examen global de la littérature spécialiséc a etC effectuC dans le cadre de 

l'Ctude, et des discussions ont cu lieu avec des personnes-ressources importantes a l'Cchelle 

internationale. 



4. RESULTATS 

4.1 	Bases de données nationales - Examen de Ia littérature spécialisée et enquête auprès des 
répondants des 
On a pass6 en zevue une liste d'ouvrages et d'articles publiés a l'échelle intemationale pour 

trouver de l'information sur des bases de donn6es nationales sur les soins continus, quil sagisse de 

soms aux bénflciaires intemes, de soins communautaires ou de soins a domicile. A quelques 
exceptions près, cette analyse ne nous a pas permis de trouver des sources importantes qui traitaient 

de systèmes nationaux conçus pour recueillir des données détaillées stir les soins continus au niveau 

du bénéflciaire. Dans Ia plupart des cas, il s'agissait d'études am6ricaines stir un éventail d'insiruments 
d'6valuation et de classification qui ont servi dans le cadre de travaux de recherche. Mentionnons 

notamment les travaux novateurs de Katz et de ses confreres 5, de méme que le système relatif aux 
ressources et aux services visant les personnes agées aux Etats-Unis (Older Anzericans Resources and 
Services System - OARS), 61abort a la Duke University6, qui sont des classiques a cet égard. Bon 
nombre de ces instruments, conçus avant les années 1980, ont influé stir lélaboration d'instruments 

de collecte de donnécs au Canada. Pour avoir un aperçu des questions fondamentales relatives a la 

rnesure ainsi que des principaux outils d'6valuation et de classification mentionns dans les documents 

susmentionns, le lecteur est invit6 I consulter l'ouvrage de Rosalie et de Robert Kane intitu1 

Assessing the Elderly: A Practical Guide to Measurement 7 . 

Pour Ic Canada, on a trouvé un article qui traite du rapport du gouvernement f&léral de 1973 8, 

qui a jeté les bases du système de classification par niveau de soins; cc système est utilisé dans 
certaines provinces, de même que dans le cadre de 1'Enqu8te stir les établissements de soins pour 

bénéfriaires internes de Statistique Canada. fly  a aussi eu des articles portent sur les &ablissements 
de soins pour bénéflciaires internes 9  ainsi que stir les systèmes provinciaux d'évaluation et de 

classification10. 

Outre l'exaznen de la littérature spécialiséc, une enqu&e a 6té effectuée auprCs dun petit 

nombre de confreres a l'échelle nationale ct internationale. Au terme de cette enquête, lautcur a &é 
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invite a assistcr a une conference a Washington, en novembre 1992, pour se familiariser avec les 

travaux realises aux Etats-unis et ailleurs dans le monde sur l'ensemble statistique minimal exigé par 
le gouvernernent fédéral pour l'évaluation et du classement des bénCflciaires internes des 

établissements de soins inflrmiers ainsi que sur l'instrument devaluation des bénCficiaires intemes". 
II s'agissait dune conference de grande importance puisquelle réunissait des universitaires de premier 
plan du monde entier et des reprCsentants du gouvernement f&Iéral américain et de 1'Organisation 

mondiale de la Sante pour discuter des premiers résultats des travaux de recherche sur l'ensemble 

statistique minimal qui ont été réalisés dans certains pays comme iltalie, le Danemark, la Suede, la 
Suisse, les Pays-Bas, 1'Australie et le Japon, oil l'ensemble statistique minimal a &é traduit, mis a 
l'essai et appliqué dans un contexte de recherche. A l'heure actuelle, l'ensemble statistique minimal 

doit être utilisé dans tous les &ablissenrnts de soins inflimiers aux Etats-Unis; il est le fondement du 

système de financement fondC sur lutilisation des ressources qui a Cté adopté par certains Etats. 

Deux groupes ont participé a l'Claboration d'un outil d'évaluation complet pour les services 

communautaires et les services a domicile. Le D' Brant Fries, qui a pris part a l'Ctablissement de 

Fennble statistique mininl, et ses confreres d'autres pays ont entrepris d'élaborer pour les services 

comunautaires Ct les services a domicile un ensemble statistique minimal qui pourrait êtie utilisé a 
l'échelle internationale. Ladminisiration responsable du financement des soins (Health Care 

Financing Administration) a mis au point un instrument uniforme d'Cvaluation des besoins destine 

a &e utilisC pour les services communautaires 12. 

Les travaux executes en Alberta pour relabation de linstrument cVCvaluation et de placement 

ainsi que du systèvw de classification des bénéficiaires internes de cette province sont sans doute les 

plus importants qui aient etC realises au Canada a ce chapitre. Le système de classification des 

bCnCflciaires internes a etC adaptC par l'Ontario et l'instrument devaluation et de placement, par le 

Nouveau-Brunswick. 
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4.2 	Nature et étendue de Ia collecte de données sur les soins continus dans les provinces et 

les territoires 

La présente étude a pernis de constater que les donnécs actuellement recucillies sur les soins 

continus par les provinces et les territoires portaient sur un large éventail de variables. Cependant, 

les provinces n'ont pas toutes utilisé des formulaires standard pour Févaluation des bénéficiaires. 

Certaines ne préscntaient pas de rapports financiers détaillés pour Fensemble des organismes de soins 

et de services. Dans d'autres provinces ou territoires, l'intégration du système de rapports fmanciers 

avec le système de collecte de données sur les bénéficiaires n'&ait pas parfaite. Dans la plupart des 

provinces et territoires, unc petite partie seulement des donnécs recueillies étaient informatisées. 

Enfin, dans certaines, le ministère de la Sante ne reçoit que des données agrégécs. 

Par ailleurs, il semble que, malgré l'abondance des donnécs recueillies, relativement peu de 

travaux d'analyse soient effectuCs, outre ceux que nécessitent les besoins opérationnels. Par 

consequent, il est recommandé cc qui suit: 

Conum une grande quantité de données sont recueillies dans chaque province et 
territoire, les organisrnes qui financent la recherche, comme le Programme national 
de recherche et de développement en ntière de sante, devraient songer a promouvoir 
la réalisation d'Ctudes analytiques sur les soins continus qui sont assures dans les 
provinces et les territoires, a partir des bases de données existantes. II y aurait lieu 
d'accorder Ia pnorité a Ia publication des résultats de ces etudes, afin que, au Canada 
conine a Fétranger, les chercheurs, les plani&axeurs, les gestionnaires et les décideurs 
puissent y avoir facilement accIs. 

Pour cc qui est de l'établissement d'une base nationale, les efforts que requiert la collecte de 

donnécs completes sont, dans une large nsure, déjà déployCs. Dc plus, les donnécs recueilhies par 

les provinces et les territoires sont trCs similaires. Par consequent, a quelques exceptions prCs, 

linfrastructure requise pour Ia collecte est déjà en place a F&helle des provinces et des territoires. Sur 

le fond, les domaines qui doivent être couverts dans unc base de donnécs sur les soins continus ont 

fait Fobjet d'un consensus. A la lumiCre de cc qui précède, on peut supposer que cc qui fait obstacle 

a lélaboration Ct a Ia misc en oeuvre dune base de donnécs nationale nest peut-etre pas tant le choix 
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des variables ou la technologie a utiliser que la volonté administrative de modifier les pratiques 

existantes pour facililer les comparaisons entre les provinces et les territoires. 

4.3 	Connaissance de I'Enquête sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes 
de Statistique Canada 
Les personrs interviewees qw travaillent dans le domaine des soins assures aux bénéficiaires 

internes ont une certaine connaissance de l'enquête effectuée par StatistiqueCanada auprès des 

b6n6ficiaires internes âgés. Cettc enquêtc est cependant mal connue des intervenants des soins et des 
services a domicile ainsi que des services de maintien a domicile. 

Si, dans l'ensemblc, les personnes responsables connaissaient cette enquête, relativement peu 
de personnes interview&s étaicnt au fait de l'existence de deux irnportants rapports de Statistique 
Canada qui en dtcouIent, soit Etahlissementc de soins speciaux pour bénéficiaires internes - âgees et 

Liste des établissements de soins pour bénéflciaires internes au Canada' 3. En oulre, comme 

relativement peu d'articles ont Cté publiCs sur cette enquêtc, les rCsultats de cette derrnère &aient 

mCconnus. II est donc recommandC cc qui suit: 

2. 	Afin que les bases de donnCcs existantes soient plus accessibles aux dCcideurs de haut 
niveau et aux organismes de soins continus, Statistiquc Canada et Sante et Bien-être 
social Canada devraicnt songer a faciliter la preparation d'un rapport national sur les 
rCsultats de FEnquête sur les Ctablissements de soins pour bCnCficiaircs internes ou 
d'une série d'articles qui en feraient &at dans les principales revues spCcialisCes dans 
Ia sante. 

4.4 IntCrêt suscité par une base de données nationale 
Les fonctionnaires provinciaux et territoriaux et les reprCsentants des organismes de soins et 

de services ont été unanimes a dire que la creation d'une base de donnCcs nationale Ctait souhaitable. 

La conqaraison des indicateurs et des statistiques des entre les provinces et les regions a Cgalement 

suscitC de lint&êt 
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Par al&urs, ils ont fait rcnrquer quc les organismes de soins et de services, les associations 
d'organisns de soins et de services et les fonctionnaires provinciaux pourraient prendre une part plus 

active au processus s'ils obtenaient des donnécs en retour. Dc l'avis des personnes interviewees, il 

importe que ces données soient actuelles. Actuellement, lorsqu'ils désirent presenter des données 

comparables a leurs supérieurs ou au Minisire, les fonctionnaires provinciaux télCphonent a leurs 

homologues des autres provinces, non seulement pour obtenir des renscignements a jour, mais 
Cgalement pour s'assurer que les comparaisons sont pertinentes, c'est-à-dire qu'ils comparent "des 

pomrnes avec des pornmes. ils ont Cgalement soulignC que cette mCthode de collecte &ait utilisée 

plus souvent que par le passé et que, par consequent, la communication des Ten scignemcnts prenait 

de plus en plus de temps. 

Les organisns de soins et de services et leurs associations ont indiquC qu'il fallait allouer du 

temps ci des ressources a Ia coimtunication des données d'enquêtc et qu'il serait possible d'amCliorer 

le taux de réponse et Ia qualité des renseignements si les orgaxusmes locaux et les associations 

provinciales obtenaient en retour des données compIénntaires actuelles. II pourrait s'agir simplement 

d'une ou deux pages faisant Ctat des statistiques ciCs a l'échelle de l'organisme, de la province et du 

Canada. Les représentants des associations ont Cgalement soulignC que les donnécs, en plus de servir 

a renseigner les membres sur des questions d'intérêt gCnéral, pourraient être utilisées pour 

lenseignement et la formation. Certaines personnes interviewees ont par ailleurs mentionnC que des 

données sommaires transmises en retour pourraicnt permetire de promouvoir les produits statistiques 

plus dCtalllés. La transmission de donnécs sommaires en retour ne Va pas a l'encontre des politiques 

en vigueur sur la verne de produits statistiques; cUe pourrait peut-être méme favoriser la croissance 

des ventes de ces produits. 

En rCsumé, les répondants étaicnt gCnéralement favorables a l'Claboration dune base de 

données nationale et tenaient vraiment a obtenir des renseignements sur les soins continus. Les 

fonctionnaires provinciaux, les représentants d'associafions et les adminisirateurs d'organisns de 

soins et de services Ctaient généralement disposes a participer et a collaborer, dans la mesure du 

possible compte tenu des contraintes existantes, a 1'Claboration et a la misc a jour d'une base de 
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données nationale. Naturdllennt, plus cette base de données est susceptible de les aider directement, 
plus ils sont prêts a collaborer. 

3. Si une base de données nationale est créée, il conviendrait d'élaborer et de mettre en 
place un système permettant de communiquer en retour aux organismes de soins et 
de services, ainsi qu'aux associations et aux fonctionnaires des provinces et des 
territoires, des données complémentaires concises et pertmentes. Ce système ferait 
partie intégrante de la base de données. Les données complémentaires pourraient 
prendre la forme d'une ou deux pages de statistiques et d'indicateurs des et n'iraient 
pas a l'encontre des politiques en vigueur sur la vente de produits statistiques. 

4. Les renseignements fournis en retour a partir de Ia base de donnCes nationale 
devraient être communiqués rapidement, soit moms de neuf mois après la fin de 
l'année flnancière, c'est-à-dire avant Noel et de préf&ence en octobre ou en novembre, 
Si l'année flnancière se termine le 31 mars. Même si des provinces ou des territoires 
tardent a communiquer les données, il conviendrait de uansmettre rapidement les 
donnécs en retour a ceux qui ont foumi les renseignements a temps. 

4.5 Envergure et étendue de Ia base de données 
Ici encore, tous ont 6t6 unanimes a dire que, au depart, la base de donnécs devrait avoir une 

&endue relativement restreinte et porter sur un petit nombre de variables des. fls ont Cgalement 

convenu que Ia base devait renfe'inrr dans Jes rrêrres proportions des données cliniques, des données 

flnancières et des données sur le personnel et que, au debut, le système devrait assurer un suivi des 
activités au lieu de les évaluer. Les organismes de soins et de services, certaines associations et les 

fonctionnaires provinciaux et territoriaux désirant sassurer qu'une quantité restreinte mais suffisante 

de donnécs cliniques seraient recueillies, pour quils puissent être en rrsure d'effectuer des 

cozrqaraisons avec d'autres organisns, provinces ou territoires au chapitre des bénCficiaires. II est 

donc recornmandé cc qui suit: 

5. Au depart, la base de données nationale devrait avoir une &cndue relativement 
restreinte; comprendre dans les mêmes proportions des données cliniques, des 
données flnancières et des donnécs sur le personnel; renfermer suffisamment de 
données cliniques pour intéresser les organismes de soins et de services; permettre 
d'analyser la comparabilité des bénCflciaircs entre les organismes et les provinces ou 
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les territoires. Idéalentnt, les données devraent être recueillies au niveau a la fois des 
bënéficiaires et des organismes. 

4.6 	Soins et services couverts par Ia base de données 

L'&boration dune base de donnécs nationale sur les soins continus soulève une importante 

question qui doit &re &udi6e : comment doit-on proc6der pour les hôpitaux de soins pour maladies 

chroniques? Dans certaines provinces, en Alberta par exemple, les soins continus relèvent de Ia 
division responsable des 6tablissements de soins de longue dur& pour bnéficiaires intemes, qui en 

assure le fmancement. Ailleurs, ils sont financés par la direction responsable des hôpitaux. 

Cette situation est a l'origine d'un certain nombre de problèmes. A i'heure actuelle, il est 
diffxlIe d'obtcnir des données nationales sur les bénficiaires atteints d'une maladie chromque parce 

que, dans certaines provinces, ces demiers sjournent surtout, a titre de bénficiaires de soins de haut 
niveau, clans des &ablissenrnts de soins prolongés. Dans d'autres provinces ou territoires, la majeure 

partie des bénéflciaires atteints d'une maladie chronique Sc retrouvent dans les unites pour les 

maladies chroniques des hôpitaux. Dans le premier cas, les données sont recueillies dans le cadre de 

i'Enqu&e sur les établissements de soins pour bénCficiaires internes, alors que clans le deuxième cas 
on a recours aux formulaires HS 1 et HS2 (enquête stir les hôpitaux) de Statistique Canada. Comme 

deux m&hodes de collecte sont employees, il est actuellement impossible d'obtenir des staustiques 

précises a i'échelle nationak sur les soins pour maladies chroniques, qui sont englobés dans les soins 

continus. 

Les mCthodes actuelles de declaration nuisent Cgalement a la collecte de statistiques stir les 

hôpitaux de soins de courte durée puisque la plupart des indicateurs des, comme la durée du séjour, 

Ic coüt niyen, Ia repartition en fbnction de l'âge et du sexe, la classification des bénéflciaires d'aprs 
ic type de mddie et d'autres statistiques, sont biaisés scion qu'il existe ou non une unite pour les 

maladies chroniques clans l'hôpitaL Cela influe sur la validité des comparaisons entre les provinces et 

Ics pays an chapitre des soins de courte duréc. Si l'on réglait la question de Ia declaration des donnécs 

stir les ills réservCs aux personnes atteintes d'une maladie chronique, la qualité des statisuques 
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canadiennes sur les soins continus Ct les soins de courte durée sen trouverait améliorée. Compte tenu 
de la situation, il semble que la dmarche la plus prudente consisterait a envisager de modifier les 
nthodes actuelles relatives aux systèns d'information, de façon que les donnécs sur les unites pour 

les maladies chroniques puissent être d6sagr6g6es, pour ensuite &re comparées et intégrées aux 
données sur les hôpitaux de soins de courte durée et aux données sur les Ctablissements de soins 
prolongCs pour b6n6flciaires internes. 

Lors des discussions tenues avec les representants de l'ancien Groupe MIS, qui a été fusionnC 
avec linstitut canadien d'information sur la sante au printemps de 1994, on a indiquC que si chaque 
hôpital &ait int6gr6 au système de declaration national (un système qui permet de rCpartir les coüts 

des soins entre les b6néficiaires), il ne serait pas difficile de desagreger les données relatives aux unites 

pour les maladies chroniques. Cependant, il faudrait peut-etre pr6voir un certain temps avant 
d'atteindre un tel mveau de declaration pour l'ensemble des hôpitaux. Le personnel a Cgalement 

mentionnC que le Guide du Groupe MIS est sufilsamment souple pour que les unites pour les 
maladies chroniques rattachées a un hopital de soins de courte durée puissent être considérées comme 

des centres de coüts distizts, a part entièze. Cela ne s'cst toutefois pas concrétisé et, dans l'ensemble, 

les systènrs d'lnforimition des hôpitaux de soins de courte durec n'ont pas &6 dotes des m6canismes 

nécessaires a cette fin. II est donc recommand6 cc qw suit 

6. 	Les autorites appropriées devraient prendre les mesures nécessaires afin que des 
changements puissent être apportés aux mCthodes de collecte et que les données 
provenant des unites pour les maladies chronklues puissent fadilement être comparécs 
et integrees a celles des hôpitaux de soins de courte durée et des établissements de 
soins prolongCs pour b6nCficiaires internes. 

Les soins continus sont un système complexe de prestation qui englobe des soins et des 

services très diff&ents. Idéalement, des données devraient être recueillies, a long terme, sur tous ces 

soins et services. Cependant, en pratique, ii peut être impossible de reicucillir simultanément des 

donn&s sur toutes les composantes du système. S'il faut Ctablir des priorites, il convient de mettre 

racnt sur les conçosantes du système qui sont les plus importantes, qui arrivent en tête au chapitre 
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des coüts et pour lesquelles aucune donnée nest actuellement recueillie. U est done recommandé ce 
qui suit: 

7. 	Sil faut établir des priorités relativement a l'élaboration de bases de données pour les 
diverses composantes du système des soins conhinus: 

S 	Premièrennt, ii conviendrait de mettre l'accent sur les composantes qui sont 
les plus importantes, qui arrivent en tête au chapitre des coüts et pour 
lesquelles aucune donnée n'est actudllement recueillie, notaniment les services 
a domicile et les services daides famuliales. A cette fin, il serait bon de 
commencer par dresser la liste des organismes qui assurent des soins a 
domicile et des services de maintien a domicile au Canada. 

• 	Deuxièmement, il faudrait veiller a ce que les données sur les soins pour 
maladies chroniques puissent facilement être extraites et comparées aux 
donnécs sur les soins de courte durée et sur les soms infirmiers a domicile. 

S 	Troisiènrment, il faudrait améliorer l'Enquête sur les établissements de soins 
pour bénéflciaires internes de Statistique Canada. 

47 	Comparabilité des données entre les provinces et les territoires 

La question de Ia conarabilité des donnécs entre les provinces et les territoires a souvent été 

soulevéc. Parmi les obstacles a l'élaboration dune base de donnécs nationale sur les soins continus, 

c'est un des plus difficiles a contourner. II nexiste aucune solution cmiracle a cc problème. Pour le 

régler, les provinces et les territoires devront tiavailler et collaborer de façon soutenue pendant 

encore un certain temps. Cependant, il vaut mieux entreprendre un travail constructif, même sil 

manque de precision, afin que tous les intervenants se rapprochent de l'objectif, plutôt que de 

capituler devant l'énormité de la tâche. En amorcant l'examen des donnécs et en prenant part a des 

discussions a cet Cgard, on conçrendra mieux Ia nature et l'Ctendue des differences qui existent enife 

les provinces et les tcrntoircs. Des solutions s'imposeront d'elles-mêmes. Par ailleurs, l'ancien Sous-

comitC fédéral-provincial-territorial des soins contmus a effectué a cet Cgard un travail digne de 

mention, qui peut constituez une anrce de solution relativement a Ia comparabilité des données entre 

ics provinces et les territoires. Cette question comporte deux ClCments: la classification des mveaux 

de soins et les systèmes de prestation des soins et des services. 
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4.7.1 Niveaux de soins 

Lorsqu'on analyse les renseignements qui ont Cté fourths a l'auteur sur le vocabulaire utilisé 
dans les provinces et les terntoires relativement aux niveaux de soins, ion est frappé par les 

differences qui existent dans la nomenclature et par la similitude des definitions. En effet, si les 
appellations varient dune province ou dun terntoire a i'autre, les descriptions se ressemblent 

Ctrangement. Toutefois, certaines provinces ont établi ibis niveaux de soins, dtautres, quatre, et 

d'autres encore, cinq ou plus. Par ailleurs, plusieurs provinces effectuent une evaluation plus 

subjective, a partir d'appréciations cliniques, tandis que d'autres ont adoptC le modèle de 1'Alberta, 
ou une structure semblabie, qui repose davantage sur la réponse a des questions précises. 

Soulignons quil ntest pas facile de modifier les designations des niveaux de soins dans ies 

provinces et les territoires, car le flnancement est souvent tributaire de ia repartition des niveaux de 

soins assures par l'établissennt. II petit donc savérer nécessaire de songer a un système de 

classification des niveaux de soins qui pourrait permcttre des comparaisons ernie ies provinces et les 
territoires, sans que ceux-ci doivent modifier leurs mCthodes actuelles. 

Un certain nomlxe de nsures peuvent être prises pour assurer la comparabilité des données 

entre les provinces et les tcrntoires scion les niveaux des soins. i.e Sous-comit.é fédéral-provincial-
territorial des soins continus s'est penché sur la question dans le cadre de deux rapports. Dans le 

premier rapport, intitulé Systèn national dtétablissement de rapports  pour la classification des spins 

=Ion  il essaie de tirer part des trois premiers niveaux de Ia lypologie en cinq parties de 1973 

(c.-a-d. ics types I, II et ifi). Ce rapport visait a Claborer un modèle pour la conversion de Ia 

classification des niveaux de soins existant dans les provinces ou territoires, pour les soins aux 

bénéflciaires internes = Jes services conimunautaires (la typologie de 1973 ne visait que les soins aux 

bénCflciaires intcrnes), de manière que les soins correspondent aux soins de types 1,11 et M. Cette 

tentative na obtenu qu'un succès limité parce que la plupart des provinces et territoires nont pas 

adopté de système de classification pour les services communautaires et que pour certaines d'entre 

cUes il n'était pas possible de faire correspondre directement les niveaux de soins existants et les trois 

types proposes dans le rapport. 
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Afin que des progrès soient r6alis6s au chapitre des services communautaires, le Sous-comité 
a récemment publié un autre rapport, dans lequel II s'efforce d'élaborer un système de classification 
des bénéflciaires des services communautaires. Ce rapport s'intitule Classification des bénéflciaires 
de sorns prolongés a domicile: proposition d'établissement dun cadre de référence national' 5 . On y 

trouve une proposition visant a adapter le système de classification des bénéficiaires internes de 

FAlberta aux soins a domicile ainsi qu'un autre mécanisme, la classification du soutien informel, qui 

classe par mveau d'iniportance les services a domicile et les services communautaires offerts an 

bénéflciaire. Ce système a deux volets, qu'on appelle système de classification des bénéficiaires de 

soins a domicile de l'Alberta, a été bien accuelili partout au Canada. Un autre système canadien mérite 

d'être étudié plus attentivement: le système global d'évaluation de 1'&at de sante (Comprehensive 

Health Status Measurement System), qw est en voie d'Claboration a la McMaster University. 

Une autrc déimrche possible pour Ia cIassiation consisterait a adopter l'ensemble statistique 

minimal utilisé aux Etats-Unis, puisqu'il est la base dun système de classification qui sert pour le 

flnanccrnent fondé sur l'utilisation des ressources. Enfin, il serait possible d'adoptez l'un des systèmes 

de classification décrits dans les etudes internationales, comme celui qui a &é ClaborC par Katz dans 

les années 1960. Katz a constaté qu'il existait une hierarchic dans les baisse de capacité fonctionneile. 

II a Claboré et mis a i'essai une échelle de huit points, appelée indice d'autonomie dans les activités 

quotidiennes. Lindice mesure la capacité fonctionndlle en fonction des six cntères suivants: prendre 

son bain, s'habiller, aller aux toilettes, Sc déplacer, être continent et Sc nourrir. 

Puisque les personnes interviewees ont dit souhaiter que la base de données nationale soit 

modeste au debut, l'utilisation de l'ensemble statistique minimal et d'autres systèmes de grande 

envergure tels que l'OARS risque d'être trop complexe a cc stade. L'échelle de Katz ainsi que les 

systèrnesdeckssificationdesbénéficiairesinternesetdesbénéficiairesde soinsadomidiledel'Albcrta 
utilisent presque tous les mêmes variables. Etant donnC l'intérêt qu'a suscité l'obtention de données 

cliniques, il peut être utile de recueilhir des données a partir d'un ensemble de questions qui 

permettrarnt aux analystes de classifier les bénéficiaires au moyen du système de Katz et du système 

albertain. Le système de Katz pennet de comparer les résukats enregistrCs au Canada et dans d'autres 
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pays, par exemple aux Etats-Unis. Si ion utilise le système de Katz, il convient de modifier les 

questions de manière a rempiacer 1'6chdlle de deux points par une échdile de cinq points (mais 

également de manière que l'on puisse revernr a l'écheiie de deux points). 

Le système propose relativement a la classification des bénCflciaires est strategique. En fait, 

différentes dénrches sont swvies sinuiltanément. Plus les rCsultats obtenus an moyen des diffCrentes 

d6marches concordent, plus ils sont flables. D'autre part, le système tient compte des avantages 

inhérents a lutilisation de systèmes de classification similaires pour les beneflciaires de soins continus, 

qu'ils soient traités dans un établisscment ou dans la comrnunauté, cc qui permet deffectuer  des 

comparaisons plus justes dans toute la gamme des soins aux béneflciaires internes et des services 

communautaires. II est donc recommandC cc qui suit: 

8. Tome méthode de classification adoptée a lCgard des bénCficiaires de soins continus 
dans le cadre dtune base de donnecs nationale devrait êlre utilisée aussi bien pour les 
soins aux b6néficiaires internes que pour les services communautaires. 

9. II faut veiller a cc que tons utilisent les inémes systèmes de classification des 
beneflciaires dans le cadre de la base de données nationale, afin d'assurer Ia 
comparabilit6 des donnécs dans l'espace et dans Ic temps. A cet Cgard, il conviendrait, 
dans la mesure du possible, de recueillir des donnécs sur les soins aux bénCflciaires 
internes ainsi que les services comniinautaires et les services a domicile relativement: 

• 	ausystèmedeclassificationdessoinsutiliséàTheureactuelledanslecadrede 
l'Enquête sur les Ctablissements de soins pour beneficiaires internes de 
Statistique Canada (c.-à-d. le modèle de 1973); 

• 	an système perinettant de classifier un beneflciaire scion le niveau de soins 
dans la province on le territoire; 

• 	a la sCrie de questions qui sert a classifier le bénéficiaire an moyen des 
systhmes de classification des beneflciaires internes Ct des beneflciaires de 
soins a domicile de 1'Alberta, ou aux mveaux de soins atiribuCs en fonction de 
ces systèmes; 

• 	aux questions qui pourraient &e utilisécs pour classifier des b6n6flciaires au 
moyen des systImes de classification employés dans dautres pays, comme 
i'indice dautonomie dans les activités quotidiennes de Katz. 
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4.7.2 Systèmes de prestation des soins et des services 
Les personnes interviewees dans l'ensemble du pays tiennent manifestement a savoir comment 

les systèmes de prestation des sorns sont structures dans les provinces et les territoires et a obtenir 

des données comparables a i'échelle nationale. En d'autres iermes, cela nous ramène a la nCcessité de 

comparer 'des pomnes avec des ponnnes*. Comnr on ra déjà dit, les systènes de soins continus sont 

structures de différentes façons au Canada. II importe de comprendre ces differences pour interpreter 

de façon adequate les donnécs qui sont recuelilies et intégrées a la base de données nationale pour 

&re ensuite publiées. Cene question nest pas nCgligeable. On ne sauraittrop insister sur le fan que 

le système des soins continus est dwe grande complexité, qu'il Cvolue sans cesse et qu'il diffère dune 

province ou dun territoire a l'autre. L'cxemple qui suit est révClateur a cet Cgard. 

Jusqu'a récemment, pour que le bénéficiaire alt droit aux services daides familiales dans le 

cadre du Programme de soins a domicile de l'Ontario, il importait qu'un employC spécialise, par 

exemple tine in&mière, lui donne des soins a Ia raison. Le ministère de la Sante de FOntario procède 

actudllement a la mise en oeuvre progressive du Programme intégré de services daides familiales a 
l'échefle de Ia province. Dans Ic cadre de ce prograrrrlr, it n'est plus nécessaire de recevoir a domicile 

des soins thin employé spécialisé du domaine de Ia sante, par exemple une infirmière, pour avoir droit 

aux services d'aides familiales. Cependant, il faut maintenant que les aides familiales elles-mêmes 

prodiguent des soins personnels a la maison pour que les bénCficiaires puissent Cgalement obtenir 

dautres servkes d'akle nnagère, par exemple pour lentretien de Ia maison, la preparation des repas 

et les courses. Le ministère des Services sociaux et communautaires offre ces services d'aide 

ntnagère aux personnes admissibles, sans que celles-ci soient tenues au préalable de recevoir des 

soins a domklIe. II s'agit dtun prograniir distinct, qui reeve d'un autre ministère; de plus, les données 

ne sont pas introduites dans le même système d'information. Selon toute probabilité, les donnécs 

fournies stir les soins a domicile en Ontario ne comprendraient pas les bénéficiaires qui ont recu 

uniquement des services d'aide ménagère par Fentremise du ministère des Services sociaux et 

communautaires. 
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Par comparaison, d'autres provinces, comme la Colombie-Britannique et le Manitoba, 

fournissent des services d'aide ménagere dans le cadre du volet maintien a domicile de leur système 

de soins continus, sans que les bénéficiaires soient tenus au préalable de recevoir des soins a Ia 

maison. Les données provenant de ces provinces et celles de 1'Ontario ne sont pas directement 

comparables en raison des differences existant au chapitre de Ia politique sur les services daide 

ménagère. 

Bien quen th&)rie il soit possible d'inclure dans une base de données nationale les groupes 

bénéficiant seulement des services d'aide ménagère en Ontario, cela peut s'avérer plus difficile en 

pratique. Cependant, quand on connalt l'existence de ces differences, il est plus facile d'analyser les 

données provinciales et territoriales. 

D'ici a cc que ion assure la coh&ence, la contmuité et Ia comparabilité dans le temps des 

donnees sur Jes soins continus, aussi bien a Fintérieur des provinces ou territoires quenire eux, il sera 

important de recueillir de linforntion sur Ia structure, les composantes et les politiques des systèmes 

provinciaux et territoriaux de soins continus au Canada. A ceuc fin, il est recommandC cc qui suit: 

10. 	Llnstitut canadien d'information sur la sante devrait établir une description dCtailléc 
du nxxle de prestation des soins continus de chaque province et territoire du Canada 
et ntire a jour ies renseignerrents. Les données devraient être publiées régulièrement 
de nnière que ies organismes de soins continus Ct les gouvemements possèdent des 
renseignements actuels et exacts sur l'organisation et les politiques des systemes de 
soins dans chaque province ou territoire. 

4.8 	Confldentialité et collecte des données sur un bénéficlaire 

Les pezsonnes interviewées se sont accordées a dire que la confidentialité des données sur les 

béné&iaires est une question inortante, mais les avis étaient partagCs sur la question de savoir dans 

queUe mesure il scrait possible de recucilhir des donnécs sur un bénéficiairc au moyen d'un 

identificateur unique, comme un numéro d'assurance-maladie. Certains répondants estimaient que 

l'utllisation d'un tel identificateur scrait acceptable si les donnécs ne scrvaient qu'à des fins statistiques. 
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On a également mentionné que si i'Etat finance La prestation des soins, il devrait avoir accès aux 

donnécs a des fins statistiques. 

Dans certaines provinces, Futilisation du numéro d'assurance-maladie est une question 
dé]kate. Les personnes interviewees ont cependant soulignC qu'il petit être acceptable de fournir des 

renseignements au moyen d'un identificateur unique si celui-ci est brouillC avant La iransmission des 

donnécs a Statistique Canada. Dans certaines provinces, par exemple en Ontario et au QuCbec, les 

données sur les bénCficiaires sont recucillies an niveau de l'organisme, mais, au moms sur certaines 

questions, seules des données agrégées sont envoyecs an ministère de la Sante. Par consequent, avant 

daccepter d'envoyer a une source centraliséc nationale des données sur les bénéficiaires a l'aide 

d'klentiflcateurs uniques, les personnes interviewees souhaitent étudier tres attentivement la question. 

Au plan legislatif, larticle 13 de Ia Loi sur Ia statistique accorde de vastes pouvoirs pour La 

collecte de données aupres de particuliers, de groupes et dtorganisations. En pratique, cependant, la 

majeure partie des activités de collecte de donnécs sont réa]isées de façon volontaire et l'on a 

rarenient recours aux sanctions prévues dans la Loi sur la statistigue. Certaines provinces ont adopté 

une loi sur Faccès a linformation et une loi sur la protection des renseignements personnels; dans La 

plupart des cas, ces lois permettent Ia diffusion de renseignements, a des fins statistiques, par une 

autorité désignéc. II en va de ntiie des lois fédérales. II semble donc que le cadre lCgislatif pennette 

bel et bien la diffusion de renseignements personnels I des fins statistiques. Cependant, a Fheure 

actuelle, on constate des differences au chapitre de l'application des dispositions relatives a Ia 

diffusion de donnécs sur un bénéficiaire, et il peut savérer difficile d'obtenir ces données de toutes 

ies territoires Ct provinees. Au cours de l'élaboration d'une base de données nationale, il iinporte donc 

de travailler de concert avec chaque province et tenitoire pour trouver une méthode acceptable de 

diffusion des données sur tin bénCficiaire. 

Certains travaux wiles réalisés sur la confidentialité pour le Groupe de travail national sur 

Finforimlion en matière de sante peuvent indiquer Ia direction a suivre relativement I Ia confidentialité 

des donnécs sur les bénéficiaires. Plusieurs points importants sont soulevCs dans le rapport 
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préliminaire de l'équipe du projet sur les repercussions des preoccupations relatives a la protection 

des renseignements personnels et a Ia confidentialité sur l'utilisation de hnformation sur Ia sante pour 

Ia retherche et les statistkues' 6. Dans cc rapport, on soutient qu'il est essentiel de faire la distinction 

entre l'utilisation de renseignements personnels pour la recherche et les statistiques et l'utilisation 

administrative de ces données. Les particuliers craignent fortennt d'être lCsés du fait qu'une personne 

détient des renseignements sur eux, c'est-à-dire qu'on ulilise l'information a des fins administratives, 

par exeiT7ple pour leur refuser i'accès a un programme. On souligne Cgalement dans le rapport que de 

vastes consultations devraient être faites en permanence auprs de groupes des pour dissiper les 

craintes des gens en les assurant que les donnécs recueillies seront utilisécs a bon escient ci qu'ils ne 

seront pas dCsavantagCs s'ils reçoivent des soins. 

Par ailleurs, un certain nomlie de considerations pratiques soulevécs au cours des interviews 

sont des obstacles a l'élaboralion dune base de donnécs nationale sur les soins continus, en particulier 

sur les services communautaires et les services a domicile. Comme la plupart des Ctablissements. 

disposent d'un nombre relativement resireint de lits, l'obtention de données sur un faible nombre de 

variables relatives aux bénéficiaires internes représenterait peu de travail additionnel ainsi, l'obtention 

de telles données ne prendrait pas Irop de temps. II en Va autrement des services communautaires. 

Par excrrçk, on a nntionnC durant les interviews que le programme de soins a domicile de Regina 

comptait 2,900 bénéflciaires. Pour les organismes qui desservent des milliers de bénCficiaires, Ia 

coflecte prendrait certainement beaucoup de temps. Par contre, dans certaines provinces, le ministère 

de la Sante obtient peu de donnécs sur les bénéflciaires ou n'en obtient peu ou pas du tout; par 

consequent, il est impossible de recueillir ces données par l'entremise de ceitains ministères 

provinciaux. 

On s'inquiète Cgalernent du fait qu'un certain nombre de provinces ne possèdent pas 

d'instrument standard devaluation des bénéficiaires des services communautaires et des services a 
domicile a l'échelle de Ia province. On note Cgalement tine ceztaine difference entre les provinces dans 

Ia quantité des données sur les fmanccs et le personnel qw sont recucillies relativement aux services 

conmunautaires ci aux services a domicile. Un certain nombre de provinces ont cn1Ipns d'Claborcr 
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des systèmes d'information ou daméliorer les systèmes existants. Cependant, cela peut, en soi, 
entraver l'élaboration d'une base de données nationale, car les variables et leurs défmitions peuvent 
avoir déjà été établies au mveau provincial. 

II semble donc impossible de trouver une solution a la fois simple et unique. II faudrait peut-
être entanr un processus de discussions et de négociations avec chaque province et territoire pour 
dtterminer le mode de participation qui convient le mieux a une base de donntcs nationale. 

4.9 Base de données nationale- Mécanismes de transmission des données 
On a demandt aux personnes interviewees dans le cadre de la prtsente étude quel ttait le 

degrt d'informatisation des organismes, dans quelle mesure il serait facile dextraire des donntes et 

de les envoyer & un organisme national de collecte et si, selon des, cc seraient organismes de soins 
et de services ou le ministhre de Ia Santt de la province ou du tcrritoire qu'il faudrait charger 

denvoyer les données a un tel organisme. D'après les rtponses foumies, il semble que hon nombre 

d'organisns, qui sont toutefois en minoritt, ne sont toujours pas informatists ou nutilisent des 

ordinateurs qua des fins flnancières. Les organismes de soins et de services sont donc loin d'être en 

mesure, par exemple, de foumir a un organisme national de collecte des disquettes contenant des 

donntcs sur leurs btntflciaires, le personnel et les finances. Cependant, on a Cgalement constaté que 

certaines provinces, comme Ia Colombie-Britannique, s'ttaient dottcs de systèmes informatiques 

relativement perfrctionnts Ct pourraient, si cUes Ic voulaient, presenter sur bandes magnCtiques icurs 

donntes relatives aux soins aux btntflciaires internes ainsi qu'aux services communautaires et aux 

services I domicile. 

Ce qui précède fan encore une fois ressortir la nécessitt de discuter et de nCgocier avec les 

provinces Ct les territoires pour Ctablir le mode de participation qui convient le mieux a une base de 

donntcs nationale. La plupart des personnes interviewees Ctaient davis que les donntes pourraient 

&re envoyées a un organisme national de collecte aussi bien par les organismes de soins et de services 

que par le ministère de la Sante de la province ou du territoire. Elles tenaient surtout I cc que lon 

rtduise au minimum les chevauchements. Dans certaines provinces, on a mentionnt que, pour assurer 
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lexactitude des données, il pourrait être préférable que les organismes fournissent directement les 
données a Statistique Canada. Ailleurs, on a plutôt dit que les organismes devraient transmettre leurs 
données au ministère de Ia Sante de la province ou du territoire, qui pourrait assurer l'exactitude des 

donnécs avant de les envoyer a l'organisme national de collecte. 

4.10 Base de données nationale - Degre de participation 

Comme on la déjà dit, les personnes interviewees étaient gCnéralement favorables a 
reIabtion dune base de données nationale sur les soins continus. Elles ont cependant soulignC que 

le degré de participation serait en quekue sorte tributaire des avantages que cette base pourrait offrir. 
Elles ont également mentionnC que, Ctant en période de restrictions flnancières, des n'Ctaient pas, 

dans l'ensemble, en mesure de contribuer an financement de la base. 

Les répondants se sont toutefois monirés disposes a collaborer du mieux qu'ils le pourraient, 

compte tenu des restrictions actuelles. On pourrait ainsi ajouter d'autres questions aux instruments 
existants de collecte ou modifier la formulation ou la definition des variables déjà recueilhies. Us ont 
souligné qu'il scrait plus facile de justifier ces changements si des renseignements pertinents et actuels 

étaient fournis en retour. 

Bien qu'ils se soient montrCs prudents dans leurs commentaires, les rCpondants ont tout de 

nme indiquC que les contraintes financières actuelles Ctaient, du moms en partie, attribuables a Ia 

politkiue fd6raIe en ntière de paiements de transfert. Dans cc contexte, ils ont laissé entendre que 

le gouvernenient f&Iéral pourrait financer l'élaboration, la misc en oeuvre et le fonctionnement d'une 

base de donnécs nationale. 
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5.1 	Analyse de différentes démarches relatives a Ia collecte de données nationales et de leur 

applicabilité aux soins continus 

La présente section décrit les avantages et les inconvénients de certaines démarches relatives 

a collecte de données nationales; cUe vise également a determiner dans queue mesure des peuvent 
sappliquer aux soins continus. 

5.1.1 Le modèle des sommaires des sorties 

Le Health Medical Records Institute (HMRI), organisme national indépendant sans but 
lucratif, effectuait l'extraction des renseignements des sommaires des sorties établis par les hôpitaux 

et fournissait des donnécs agrégécs aux provinces, aux terntoires et aux hôpitaux participants. Le 
HMRI a été fusionnC avec 1'Institut canadien d'information sur la sante au printemps de 1994; les 

activités du HMRI sont dCsormais du ressort de linstitut canadien dinformation sur la sante. 

Ce modèle présente plusicurs avantages. II permet d'effectuer des comparaisons pertinentes 

enue un large éventail de variables, entre autres le type de bénCficiaire, les affections, l'utilisation des 

ressources (c.-à-d. la  durée du séjour), etc. Avec cc modèle, l'organisme qw recueille les données 
auprès des hôpitaux transmet Cgalement a ces derniers les statistiques en retour. Comme les hôpitaux 

participcnt au processus a leurs frais, Ia probabilité que les donnécs recueillies et traitées soient 

suffisamment completes et actuelles est accrue au maximum. 

Si! possède les avantages susmentionnCs, cc modCle peut Cgalement presenter certains 

inconvCnients dans Foptique des soins continus. Plusieurs provinces ou territoires ont déjà mis ou 

mettront en place un système de collecte de donnécs sur les soins continus. II est peu probable qu'ils 

re.noncent a cc système et acceptent qu'un organisme national recueille les données et foumisse des 
statistiques aux organismes de soins et de services, aux provinces et aux territoires. I_c modCle des 

soniires des sorts recuelile uniquement des renseignements sur les bénCficiaires; or, les personnes 
interviewees ont dit souhaiter que le système arrive a un équilibre ernie les donnécs sur les 
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bénéficiaires, les finances et le personnel De plus, il se peut que ce modele convienne mains aux soins 

continus qu'aux soins de courte durée, car les patients peuvent recevoir des soins des années durant. 

Par consequent, dana le cas des soins continus, il peut êtie pi6f& able de recueillir des données chaque 

ann& sur les bénéficiaires qui ont obtenu leur congC et sur ceux qui reçoivent toujours des soins 
plutôt que de les recueillir uniquement a la sortie. 

5.1.2 Le modèle du Guide du Groupe MIS 

Le Groupe MIS, autre organisme national indépendant sans but lucratif, a realise un guide 
complet pour Ia coflecte de données flnancières et non flnancièies se rapportant aux hôpitaux de soins 
de courte durée. Le Groupe MIS a Ct6 fusionnC avec linstitut canadien d'information sur la sante au 

printemps de 1994; les activites du Groupe MIS re1vent dCsormais de l'Institut canadien 
d'information sur la sant6. Le Guide est divisé en deux segments. Le premier englobe les lignes 

directrices applicables a la declaration des renseignements a l'échelle de chaque service hospitalier. 

Le second renferme des lignes directrices qui visent Ia d&laration des renseignements a un mveau 

gCnéral, permettant de determiner les services assures a chaque beneficiaire ainsi que leur coüt. 

Le principal avantage du modèle est sans coniredit son integralite. L'adoption du Guide du 

Groupe MIS dans les diff&ents hôpitaux cree une excellente source de données sur l'utilisation des 

ressources et les coüts. Son application dans lensemble du pays pennettra d'effectuer des 

coniparaisons pertinentes entre les provinces et les territoires au chapitre des soins de courte durée. 

Dana une certaine mesure, l'avantage que procure le modèle est Cgalement un inconv6nient. 

En effet, Fapplication du Guide du Groupe MIS sur tine grande échelle s'avère un processus de longue 

haleine. Ces lignes direciñces ont 6t6 Ctablies du d6but au milieu des années 1980; dies ont ete mises 

a Fessai a certains endroits au Canada, de 1986 a 1989; les provinces ont commenc6 a les appliquer 

en 1989 et 1990. Si tine formule semblable Ctait élaboree pour les soins continus, l'application 

int6grale du GUide prendrait, selon toute probabilite, tin certain temps. Cependant, grace a 
l'experience acquise avec les hôpitaux de soins de courte durée, le d6lai devTait être beaucoup plus 
court. Essentidllement, les personnes interviewees étaient toutefois unanimes a dire qu'une base de 
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données nationale sur les soins continus devrait être modeste au debut et prendre de l'expansion 

lorsque les utilisateurs jugeraient avantageux de recueilhir davantage de données. Cette 

recommandation va a l'encontre de la démarche gén&ale inhérente au modèle du Guide du Groupe 

MIS, qui misc sur la collecte intégrale. 

5.1.3 Le modèle de I'agrément et de I'assurance de Ia qualite 
Le Conseil canadien dagrénrnt des établissennts de sante est 1w aussi un organisme national 

indépendant sans but lucratif Le Conscil, qui procède a des evaluations dagrément dans les hôpitaux 

Ct les établissennts de soins continus, a entrepris de formuler des lignes directnces pour lagrément 

des organismes qw assurent des soins a domicile et des services de maintien a domicile. 

L'agrCment est une forme d'assurance de Ia qualite tine a6valuation de l'organisme par les 

pairs" est effectuéc sur place, conformCment aux lignes directrices établies pour la structure et du 

d6rou1ennt de 1'exann. Des données Sw les béné&iaires sont recueilhies avant que la visite alt lieu. 

Ce modèle a l'avantage de mettre l'accent sur la qualité des soins assures par un hôpital ou un 

établisscment de soins continus et stir la qualité de la gestion. Le Conseil a Cgalement commence At 

Claborer des indicateurs de résultats. 

Dans l'optique des soins continus, cc modèle est un conIément précieux a la base de données 

nationale, bien qu'il ne puisse sy substituer. En outre, comme la majeure partie des donnécs sont 

détruites aprs l'évaluation d'agrément, aucun dossier n'est tenu pour Ia recherche. Cette pratique peut 

convenir pour l'agrément (pour assurer la confidentialité), mais non pour un systhme de collecte 

national. Quoi qtfil en soit, le Conseil pourrait collaborer étroitement avec l'organisme chargé 

d'Claborcr une base de données nationale sur les soins continus. 

5.1.4 Le modèle de I'enquête annuelle 
II existe deux versions de cc modèle. Statistique Canada recueifle des donnécs sur ics 

hôpitaux, an moyen des formulaires HS 1 et HS2, et sur les soins prolongCs aux bénéficiaires internes, 

dans le cadre de 1'Enqu8te sur les Ctablissemcnts de soins pour bénCficiaires internes. Ces systèmes 
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de coflecte bien étabiis sont suffisainnrnt efficaces, permettant de recueilhir des donn&s comparables 
a l'échelle nationale. II s'agit de données agr6g6es sur les b6nflciaires, les finances et le personnel. 
On prévoit confier la réa]isation de ces enquêtes annuelles a 1'Institut canadien d'information sur la 

sante en 1994. Lavantage de cc modèle tient au fait qu'il permet de recueilhir de facon structurée des 
renseignements sur les finances, le personnel et les caractéristiques des bénéficiaires. 

Une analyse distincte de l'Enquete sur les établissements de soms pour bénéficiaires mtemes 

a été effectuée relativement aux soins continus. On constate principalement dans cette enquête une 

absence d'intcraction soutenue avec les organismes de soins et de services et les fonctionnaires 

provinciaux. Si les personnes qui traitent les donnécs interagissent avec les organismes qui les 
fournissent, les fonctionnaires provinciaux et les reprCsentants des associations d'orgathsmes de soins 

et de services ne connaissent pas aussi bien Fenquête. De plus, relativement peu de renseignements 
sont recucilhis sur les bézficiaires, et les donnécs sont agrégécs. Donc, bien que ion puisse analyser 

les donnécs selon lâge, le sexe ou le niveau de soins, on ne peut pas les analyser directement a la fois 
en fonction de l'âge, du sexe et du mveau de soins, car il est impossible de determiner le niveau des 

soins assures scion l'âge et le sexe. 

Actuellement, on ne peut pas extraire des formulaires HS 1 et HS2 (enquête sur les hôpitaux) 

un large éventail de donnécs sur les unites pour les maladies chroniques des hôpitaux de soins de 

courte durée. Toutefois, on peut obtenir des données sur les centres hospitaliers autonomes 

spécialisés dans le traitement des maladies chroniques. 

5.1.5 Le modèle des systImes intégrés d'mformation sur Ia sauté 

Cette démarche consiste a Claborer des systèmes intégrés d'information sur la sante qui 

nttent raccent sur Ic bénéflciaire et englobent toutes les composantes du système de sante. Elle est 

utilisCc dans le cadre du Projet sur les systèmes d'information sur la sante communautaire et pour 

d'autres initiatives, par exemple l'élaboration de cartes a mCmoire. II est prévu que le Projet sur les 

systèmes dlnformation sur ha sante coniiimautaire soit fusionné avec linstitut canadien d'informaflon 

sur la sante en 1994. Avec cc modèle, on obtient une base de données complete et intégrée sur les 
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bénéficiaires, les finances et le personnel (c.-à-d. Ia prestation des services). Les donnécs sont 

recueillies a Féchelle du bénéfriaire. On petit analyser le taux d'utilisation de toute Ia gamme des soins 

de sante et effectuer des rapprochements entre lutilisation des services et les caractéristiques des 

bénCficiaires, les facteurs environnementaux et d'auires ClCments pertinents. 

Ce modèle présente un inconvenient qui est lie, non pas aux critères techniques ou a la portée 

des données, mais plutôt au facteur temps et aux réalités organisationnelles. Même si les obstacles 

sont réduits au minimum, il peut falloir plusieurs pour élaborer des systèmes intégrés d'information 

sur la sante dans chaque province et tcrntoire. En dépit de leur intégralité et du fait que les systèmes 

sont axes sur les besoins de la province ou du territoire, il se peut qu'ils ne soient pas directement 

comparables, tout particulierement dans le cas des soins continus, puisque certains services sont 

toujours assures par l'entrcrnisc &aulres ministères que celui de Ia Sante (par exemple du ministère 

des Services sociaux). On ne peut determiner dans qudlie mesure ou avec qudlle rapidité de tels 

services peuvent être intégrés a une base de données complete sur la sante. 

Actuellement, le Canada ne dispose d'aucune donnée nationale sur les soins conhinus, qu'il 

s'agissc de soins communautaires ou de soins a domicile. Pareille situation est-elle acceptable en 

1994? Les associations nationales dorganismes de soins continus ont clairement indiquC qu'il Ctait 

nécessaire de créer une base de donnécs nationale et cc, le plus tot possible. Par consequent, il 

convient, du moms a titre de solution provisoire, de prendre des mesures pour travailler activement 

a l'Claboration d'une base de données nationale sur les soins continus. II va de soi qu'il faudrait 

pouvoir intCgrer une tdlle base de données aux systèmes d'information sur la sante de plus grande 

envergure qw seraient Claborés ultéricurement. 

5.2 Base de données nationale - Modèles proposes 

Qiacun des rmd&s décrits précédcnint présente certains avantages. Les modCles de base 

de données nationale proposes dans la présente section visent a tirer pam de ces avantages. 



WE 

5.2.1 Le modèle de statistiques agrégées 
Ce modèle ne prévoit pas 1'6laboration d'une base de données proprement dite. Cest a titre 

de mesure transitoire en vue de la creation d'une base de doimées nationale sur les services 

communautaires et les services a domicile qu'il convient le mieux. Scion cc modèle, on combine les 
données agrég&s fournies pai chaque province et territoire pour reprCsenter la situation a léchelle 
nationale. Les données recueillies porteraient sur un éventail restreint de variables et d'indicateurs: 

le total des dépenses annuelles par type de soins; les cofits unitaires par type de soins, par exemple 

les visites du personnel in&mier, les cofits par jour-bénéficiaire inteme; les types de services assures; 
les pourcentages daugmentation des dépenses par type de services; ie nombre, l'âge ct le sexe des 

bénCficiaires, par type de services; etc. 

Cette dCmarche présentc certains avantages: dc est relativement peu coüteuse et se fonde 
sur les statistiques que recueillent déjà Ia plupart des provinces. Dc plus, c 'est un système qui ne créc 

pas de frdeau de réponse puisque ks organisrres de soins et de services ou les provinces ne sont pas 

tenues de participer aux enqu&es de Forganisme national de collecte, m de donner suite a ses 

demandes de renseignements. Par ailleurs, cc système se distingue par sa simplicité et procure un 
ensemble minimal de donnécs pertinentes. Cette démarche Cvite également les problèmes inhérents 

a lobtention de données sur Ic bénCficiaire et convient tout I fait aux mCthodes de collecte (donnécs 

agrégées) enipioyées par certaines provinces. Elle permet d'effectuer des comparaisons limitées entre 

les provinces et territoires. Enfin, comme les provinces et les territoires ont entrepns une refonte en 
profondeur du système de sante, notamment dans le domaine des soins continus, il scrait toujours 

possible de mettre en oeuvre cc modèle. 

Pour cc qui est des inconvénients, cc système ne fadilite pas ltanalyse des donnécs nationales. 

Dc plus, il fait abstraction de bon nombre des differences importantes existant entre les provinces et 

les terruoires au chapitre du mode de prestation des soins et des services. II ne permet pas dobtenir 

de donnCes sur les bénéficiaires et ne facilite pas la comparaison des niveaux de soins entre les 

provinces et les territoires. Lorsque ion ne tient pas compte des niveaux de soins, il est difficile de 
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comparer avec exactitude les donn6cs provinciales et terntoriales, car l'uti]isation des ressources a 

tendance a varier considérablement scion le niveau de soins. 

5.2.2 Le modèle de base - Système d'information fondé sur torganisme 
II s'agit du système dinformation le plus simple qui soit. II consiste a recueillir des données 

de base a l'chelle de l'organisme. L'Enquête sur les 6tablisscments de soins pour bénéficiaires internes 

s'inspire de cc imxlèle. Deux questionnaires sont enipioys pour cette enquête: le questionnaire abrégé 

et le questionnaire détaillé. Le questionnaire abrégé permet de recueilhir des données agrégées 

(c'est-à-dire cumulatives) sur le personnel et les dépenses. L.e questionnaire détaillé permet, lui, de 

distribuer les donnécs scion Ia catégorie d'enipioyés et la categoric de dépenses; il s'inspire davantage 
dun modèle a6volu6n. 

Scion cette déniarche, ii conviendrait dopter pour le questionnaire abrégC pour les soins aux 
bénCficiaircs internes; toutefois, il faudrait y ajouter une question qui permettrait de dCnombrer les 

bénCficiaires a la fois scion i'âge, le sexe et le niveau de soins. 

Pour les services communautaires et des services a domicile, il conviendrait d'Claborcr un 

système de declaration similaire au questionnaire abrégC de YEnqu&e sur les établissements de soins 
pour bénéficiaircs internes, cc qui permetirait d'obtenir des données sur l'âge et le sexe des 

bénCficiaires; le nombre annuel de bénéficiaires par type de services; le niveau des soins assures au 

béné&iaire; ies taux de roulement; Ia forme juridique de l'organisme; le nombre total d'employés; le 

total des dCpenses; la repartition des revenus scion la source. 

Au chapitre des avantages, il faut préciser que cc système permet d'obtenir des donnécs pius 
détaillées que le modèle préc&lent. Avec cc système, on peut analyser les variations ernie les 

organismes du point de vue des cotits, du personnel et des bénéficiaires. U permet Cgalement diverses 
fornrs de grouperrrnts d'organisrnes similaires pour accroIlre la validité des comparaisons. Dc pius, 

grace a cc modèle, on pourrait amorcer une analyse fondée sur les niveaux de soins et étudier Ia 
correlation entre les niveaux de soins, l'âge et le sexe. En Ctant en rnesure de caiculer 



-34- 

approximativement les coilts par niveau de soins, on peut faire un rapprochement ernie les coüts 

unitaires par mveau de soins et l'âge et le sexe pour obtenir une estimation des dépenses scion Vâge 

et le sexe (c'est-à-dire des coüts par personne scion Fâge et le sexe). 

Pour cc qui est des inconvénients, mentionnons que cette formule ne permet pas de recueilhir 

beaucoup de dones sur les bénficiaires ni d'obtenir une ventilation par catégorie d'employés ou de 

dépenses. Toutefois, m8me un système de base peut être quelque peu difficile a metire en oeuvre pour 

les services communautaires et les services a domicile. 

5.2.3 Le modèle évolué - Système d'information fondé sur I'organisme 
Ce système correspond davantage au questionnaire détaillé de l'Enquête sur les établissements 

de soins pour bénéficiaires internes. Outre les analyses décntes dans Ia section précédente, cc modèie 

pemt d'obtenir les coüts unitaires par categoric d'organismes de soins et de services et categoric de 

dCpenses car il procure des donnécs plus détaillées sur le personnel Ct les dépenses que le modèie 

précédent. Selon cc nx,dèle, on peut ajouter des variables des sur les bénéficiaires et apporter d'autres 

ameliorations, par exemple recucilhir des donnécs sur les heures travaillées et sur les heures 

rCmun&ées ou accumulées. (3râce a ces ajouts, on peut analyser la repartition des cas ernie les 

rrrmlres du personnel (par exenle le rapport personnel spéciahisé-personnel non spécialisé dans les 

&ablissements); si les Ctablissements sont groupés, on peut effectuer un éventail d'analyses 

relativement au profil des bénCficiaires, au personnel et aux dépenses, cc qui est impossible avec Ic 

modèle précédent. Si l'on connalt le nombre d'heures travaillécs, on peut comparer directement les 

heures de sorns par bénéfriaire interne. Bon nombre des systèmes de dotation en vigueur au Canada 

et ailleurs sont fondés sur le nombre d'heures de soins par jour-bénéficiaire interne. II importe de 

recueilhir des données sur les heures iravaillées, car le rapport des heures rémunérécs aux heures 

travaillées peut varier considérablement dun Ctablissement a l'autre, par exemple entre un 

&ablisscment qui compte une forte proportion d'employés a temps partiel qui ont peu d'avantages 

sociaux Ct un établissennt syndiquC dont l'effectif est stable et jouit d'excellents avantages sociaux. 



- 35 - 

Dans le cas des services communautaires et des services a domicile, ii peut être un peu plus 

difficile d'obtenir des donnécs lies dtaiU&s sur le personnel et les dépenses, compte tenu des 

niécanismes mis en place pour la prestation des services. Par exemple, en Ontario, les grands 

organisrrrs de soins a domile Sc chargent de févaluation des cas et de l'obtention des services auprès 

de tiers tels que les organismes qui assurent des services d'aides familiales ou les infirrnières de 1'Ordre 

de Victoria. Cependant, ils recueillent urnquement des donn&s sur les coflts par visite et n'obligent 

pas les tiers a fournir des données sur le personnel et les dépenses au moyen de leur système de 

declaration. 

Cette démarche ouvre la voic a une analyse plus complexe. Pour les établissements, dc 

occasionne relativement peu de difficultés, &ant donné que bon nombic d'cntre eux remplissent le 

questionnaire détaillé de l'Enquête sur les établissements de soins pour bënéficiaires intemes. II ressort 

des discussions tenues avec les repr6sentants des organismes de soins et de services et des 

associations que Ia collecte de donnes sur les heures travaillées ne devrait pas s'avérer trop difficile. 

Dc plus, us se sont montrés favorables a un élargissement modeste des categories de dépenses de 

manière qu'elles englobent des articles tels que les avantages sociaux, le cofit des aliments crus et le 

coüt des fournitures pour incontinents. 

Toutefois, cette dCmarche comporte Cgalement des inconvCnients: dc ne permet pas de 

recueilhir beaucoup de renseignements sur les bénCficiaires ni d'analyser les données au niveau du 

bénCficiaire (c'est-à-dire de metlie en correlation croiséc les caractéristiques du bénéficiaire scion 

toutes les combinaisons possibles). Dans l'optique des services communautaires et des services a 
domicile, un tel système peut être plus difficile a mettre en oeuvre compte tenu des réalités de cc 

segment En outre, la question des dCpenses en investissement des &ablissements nest pas traitéc a 
fond dans l'Enquête sur les établissements de soins pour bénCficiaires internes. Enfin, cc modèlc ne 

facilite pas i'esthmtion des niveaux de soins au moyen du modèle de Katz ou du modCle de l'Alberta 

décrits précédemment. 
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5.2.4 Le modèle de base fondé sur le bénéficiaire et I'organisme 
Ce modèle est similaire au modèle évolué fond6 sur l'organisme d&Tit précédemment au 

chapitre des données sur les fmances et le personnel recuei]lies au niveau de l'organisme; toutefois, 

ii pernt également de recuelilir des donnécs sur les dépenses en investissement. Dc plus, cc modèle 
permet d'obtenir des donnécs très rudimentaires au mveau du bénéflciaire, de préférence au moyen 
didentificateurs uniques. Les données recucillies sur les bénéflciaires internes et les utilisateurs de 

services communautaires et de services a domicile ont trait aux points suivants: l'âge, le sexe, les 

niveaux de soins reels ou estimCs (le mveau reel de soins assures dans la province ou le territoire et 
le systhme, de classification des mveaux de soins [soins de type I, II et ifi] de l'Enquête sur les 

établisscnrnts de soins pour béné&iaires internes), Ia date dadmission, Ia date de sortie, ic(s) type(s) 

de services, le code de l'organisme qui assure le service et l'identiflcateur unique du bénéflciaire. II 
sagit des données les plus détaillécs pouvant être obtenues a l'aide d'un système d'information qui 

assure un suivi. 

Par ailurs, grace a cc système, on peut mettre en correlation l'âge, le sexe et les niveaux de 

soins reels et estimCs et obtenir la duréc du séjour scion ces variables. On peut Cgalement suivre les 

béziaires dans Ic tezqs et a iintérieur de la province ou du territoire, si les identificateurs uniques 

sont les mêrnes dun organisme a l'autre. (L'autre solution, moms souhaitable ceile-ià, consiste a 
employer des identificateurs propres a chaque organisme.) 

Au chapitre des inconvénients, il faut préciser que l'obtention de données sur les bénéficiaires 

au rroyen d'identificatcurs uniques a redne de Ia province ou du terntoire serait un pas de géant par 

rapport a la méthode actuellement employee. Dc plus, cc modIle entramnerait par un accroisscment 

des coüts de progranination Ct de traitement des données sur les soins aux bénéficiaires internes, car 

il fimdrait que de nouveaux programmes soient concus pour iraiter les données sur les bénCficiaires 

et les dcmandes de verification se multiplieraient du fait que des questions pourraient se poser a la 

fois sur les données sur les bénéflciaires et les données sur les organismes. 



5.2.5 Le modèle mtermédiaire fondé sur le bénéflciaire et I'organisme 

Ce modèle consiste en un système d'évaluation simple qui permet de recueilhir des données 

plus d&alllées sur les b6nflciaires. On ferait Ia collecte des données socio-démographiques de base, 

par exemple sur l'âge, le sexe, l'état civil, les prestations de la S6curit6 de la vieillesse et de 
Supplement de revenu garanti, les conditions de logement (pour les services communautaires et 

toutes les 6valuations initiales), et d'autres données qui sont en correlation avec l'utilisation des 

services. Dc plus, on obtiendrait ainsi un minimum de données sur les deficits fonctionneis et i'&at 

mental, soit les données requises pour la classification des bénéflciaires scion le niveau de soins a 
l'aide du système de classification de l'Alberta et d'autres systèrnes tels que celui propos6 par Katz. 

Des donnécs seraient Cgalement recueilhies sur les mveaux de soins de types I, II et ifi et sur ies 

mveaux de soins reels dans les provinces. Dans le cas des services communautaires et des services 

a domicile, on utiliserait ces deux méthodes de classification des beneficiaires pour obtenir des 

estinzions, étant donné que Ia plupart des provuxes ou territoires ne dCtcrminent le niveau des soins 

assures aux beneficiaires dans ce segment. 

Pour cc qui est des donnécs sur les finances et le personnel, cc modèle fait appel a un plan 

conq)table un peu plus corrqlern Cette version plus perfectionnéc rcsscmble a une version simplifléc 

du Guide du Groupe MIS, si cc n'est qu'eIle a CtC conçue spécialement pour les soins infirmiers a 
domicile. Le concept sous-jacent a cc système est similaire a celui du système de declaration des 

renseignements a l'échelle du service hospitalier qui a Cté Claboré pour les hôpitaux. 

Par ailleurs, il conviendrait Cgaiement d'établir des plans comptables comparables, qui seraient 

adaptés aux différents services coninautaires et services a domEile. Cette thche serait plus diffidile, 

car Ii faudrait preparer des ensembles distincts de plans comptables, ou tout autre système appropriC 

de presentation de l'information flnancière, pour les diverses categories d'organismes de soins et de 

services. II se peut que ces systèmes de presentation de l'information flnancière distinguent les 

différentes gammes de services offerts par un organisme donnC afin que les données puissent être 

comparées enUe les provinces et les territoires. Par exemple, dans le cas des programmes de soins 

a domicile, les systèmes financiers doivent presenter separement les donnécs sur les soins infirmiers 
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a domicile et les services d'aides familiales au chapitre des cofits et du personnel; ainsi, on pourra faire 
des comparaisons avec les provinces ou territoires oü ces services constituent des programmes 
distincts ci celies qui n'ont pas d'organismes de soins a domicile proprement dits (par exemple Ia 

Colombie-Britannique). 

Cc type de système d'lnforntion fondé sur Ic bthficiaire accroIt considérablement la capacité 

d'analyse. II permet de recueilhir les données nécessaires pour la repartition des bénéflciaires par 

niveau de soins au moyen dii système de i'Alberta et dautres systèmes. Grace a ce système 
d'information, l'analyste peut examiner les données socio-dCmographiques et cliniques dans toutes les 

combinaisons possibles (par exemple les deficits moteurs scion l'âge, le sexe, l'état civil et le revenu). 

Ce modèle, dans la mesure ob un identificateur unique est employC, permet de suivre 16tat de sante 
et la capacité fonctionnelle de la personne dans le temps ci dans toute Ia gamme des soins aux 

bénéficiaires internes ci des soins conminautaires. Ainsi, il est similaire a une étude longitudinale qui 

comporte une analyse annuelle des sujets. Le modèle ouvre Ia voie a tin Cventail d'expériences 

naturelles sur fefficieixe et l'efflcacité de Ia prestation des services dans les provinces et les territoires, 

notamnient dans i'optique des coiIts, du personnel ci des services. 

Pour cc qui est des inconvénienis, précisons que, scion toute probabilité, cc modèle ferait 

augmenter les coüts de fonctionnement du système, car des questions pourraient &re posées sur 

chaque bénéficiaire et organisme. En outre, il faudrait recueilhir plus de donnée s. Les programmes 

inforrmtiques que requiert cc modèle seraient Cgalement plus coâteux, car il faudrait qu'ils permettent 

de retrace.r les bénCficiaires ci d'apparier les nouvelles donnécs avec celles qui proviennent des 

enquêtes ant&ieures. Enfin, il peut être plus diffxile d'obtenir, auprès de chaque province et territoire, 

des données sur chaque bénCficiaire au moyen d'un identificateur unique. 

5.2.6 Le modèle évolué fondé sur le bénéficiaire et l'organisme 

Ce nxxlèle permettrait de recueilhir annuellement des données sur tine plus grande échelle, tout 

comme l'instrument devaluation ci de placement de l'Alberta et lensemble statistique minimal dCfini 

aux Etats-Unis. Davantage de domaines scraient couverts et tous les domaines importants seraient 
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traits en profondeur. Dans le cas des bénficiaires internes et des bénficiaires de soins 

communautaires, les domaines suivants seraient couverts: donnes socio-dmographiques, &at de 

sante, Ctat cognitif, capacite fonctionneile, milieu, soins requis, soutien apportC par la famine et Ia 
communaut6, et autres renseignements connexes. 

Pour cc qw est des renseignenents sur Ic personnel et les finances, ils pourraient être recueillis 

au niveau du service hospitalier ou, de préfCrence, au mveau general; en d'autres termes, on pourrait 

imputer les coüts et les ressources a chaque bénCficiaire. 

II sagit vraiment du meffleur système de coilecte annuelle de donnécs ciniques dCtaillécs; ii 
est Cgalement assorti dun mveau gCn&al de declaration de renseignements sur les finances et le 

personneL Tous Ics énents positifs du modèle intermédiaire sont ameliorés dans une large mesure. 

Dc plus, si un système comparable a l'enscmblc statistique minimal américain est adopté, de 
nombreuses comparaisons pourront être effectuées entre les pays, cc qui augmentera 

considCrablement le nombre d'uexpériences natureiles* susceptibles d'être &udiées. Ce système va 

beaucoup plus loin que le système d'information type; il sagit en fait dun système d'Cvaluation 

complet. 

Ce ndele présente toutefois des inconvCnients. En effet, sa misc en oeuvre serait encore plus 

complexe et coüteuse. L'élaboration de cc système de coilecte de donnécs ainsi que la verification de 

Ia validité et de Ia flabilité des données occasionneraient des coflts ClevCs. Dc plus, certains pourraient 

soutenir que cc nx)dèle n'est pas un systèrrr dinforimtion, mais un système de recherche. On pourrait 

donc obtenir Ics renseignenents requis en recueillant des donnécs dans des échantillons représentatifs 

de bénéficiaires et d'organismes an lieu de puiser dans l'umvers statistique. 



min 
6. ELABORATION DUNE BASE DE DONNEES NATIONALE 

SUR LES SOINS CONTINUS - DEMARCHE RECOMMANDEE 

Le choix du modèle repose sur certains principes fondamentaux, qui sont les suivants: 

• 	La comparabilité des données futures avec les données actuellement recueilhies doit être 
maxirnale. 

• 	La comparabilit6 des donnes entre les composantes du système de sante doit &re maximale. 

• 	La comparabilite des données avec celles d'autres pays doit être maximale. 

• 	Le système ilabori doit tenir compte du caractère unique des soins continus. 

S 	Dans Ia mesure du possible, 11 convient de tirer path des travaux de qualité supérieure qui ont 
été r6alis6s (c'est-à-dire d'6viter de réinventer la roue). 	- 

• 	Les solutions doivent &re simples, dfendabIes et comprthensibles. 

S 	L'int6gralite de la base de données nationale doit etre maximale; en d'autres termes, pour 
chaque composante du système, il importe que le plus grand nombre possible d'organismes 
participent. 

S 	Du point de vue financier, il faut se montrer raisonnable, mais également veiller a cc que Ia 
base de données nationale ne soit pas sous-flnancée; autrement dit, il faut proposer des 
options a la mesure des ressources affectées dans d'autres secteurs. 

S 	La démarche est tout aussi importante que le résultat, c'est-à-dire qu'il faut veffler a cc 
qu'autant dintervenants c1s que possible participent a l'élaboration de la solution. 

S 	II faut s'assurer que le processus d'1aboration de la base de données nationale mobilise les 
participants, que ceux-ci reçoivent des renseignements pertinents et actuels en retour et que 
des discussions aient lieu en permanence pour apporter des am6liorations a Ia base de 
donn6es. 

S 	II convient de verifier la validité et la flabilit6 des instruments de collecte. 
II est recommand6 cc qui suit: 

11. 	La démarche adoptee pour 1'Claboration de la base de donnees nationale devrait tirer 
path des avantages des dCmarches et des modèles qui ont 6t6 dCfinis, tout en tenant 
compte de la diversité des systèmes de prestation de soins et de services et des 
contraintes d'ordre pratique. Par cons&luent, on recommande une démarche 
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hiérarchique qui mette laccent sur la négociation et le consensus. Cela suppose que 
les provinces et territoires puissent choisir le mveau de complexit6 qui leur convient., 
c'est-à-dire le modèle le mieux adapté a leurs systemes dinformation. 

Tous les nixlèles décrits dans Ia section précédente devraient être conçus de manière a ce que 
ion puisse passer du modèle ic nins agrégé (c'est-à-dire le plus d6tai11) au plus agrégé. Dans le cas 

des soins aux bn6flciaires intemes ainsi que des services communautaires et des services a domicile, 
il conviendrait d'établir des ensembles statistiques minimaux pour chacun des six modèles 

susmentionnés. La version préliminaire d'un ensemble statistique minimal complet pouvant être utilisé 

pour Ia collecte de données sur les bn6ficiaires est pr6senté, pour discussion, a lannexe C. Des sous-
ensembles ou des agrégats des variables figurant a i'annexe C tiendraient lieu d'ensembles statistiques 

minimaux moms détaillés. 

Scion la démarche recommandée, on tiendrait des discussions avec les intervenants des de 

chaque province et territoire pour determiner quei modèle ou queUe combinaison de modèles, parmi 

ceux qui sont décrits dans le present document, devrait être adoptC, qui fournirait les données et a 
quel moment la collecte devrait dCbuter. 

Comme aucune enquête comparable a I'Enquête sur les établissements de soins pour 

bénéficiaires internes nest réalisée pour les services communautaires et les services a domicile, il peut 

être nécessaire d'offrir des mveaux de complexité différents a certaines provinces ou territoires; en 

dautres termes, le nd& utilisé pour les soins aux bénéficiaires internes pourrait ne pas être le même 

que pour les services communautaires et les services a domicile. Bien entendu, a l'intérieur d'une 

province ou dun territoire, i'idéai serait d'employer le même modèle pour toute la gamme des soins. 

La démarche recommandée vise a amener chaque province ou territoire a participer le plus 

possible au processus tout en procurant suffisamment de donnécs a léchelle nationale. Toutefois, cUe 

se heurte a Ia résistance au changement. Une fois queUe a choisi un modèle, la provinciale ou le 

terntoire aura peut-être du mal a passer a un modéle plus complexe. D'après son experience et les 

interviews réalisées, l'auteur estime cependant qu'on peut faire échec a cette inertie si le processus 
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mobilise les intervenants des et les participants et si ces derniers reçoivent des renseignements 

pertinents et actuels en retour ainsi que des exemplaires des etudes et des rapports publiés a partir 

de Ia base de donnees nationale. En prenant connaissance de l'information transmise en retour dans 

les provinces qui ont adopte un modèle plus complet, les intervenants verront les avantages concrets 

inhérents a un tel modèle. 

La dCmarche recommandée integre les six modèles de collecte d&rits a la section 5.2; cette 

démarche globale vise a terur compte des complexités et des caractéristiques spéciales des soins 

continus. Les imxlèles fondés sur Ic bénéficiaire décrits dans les pages qui précèdent font appel a une 

variante de la mCthode des sommaires des sorties. Toutefois, au lieu d'obtenir les sommaires des 

sorties, on recuelile annuellennt des données sur Ia capacité fonctionnelle des bénCficiaires. De plus, 

des données seraient Cgalennt recueillies sur Ics bénéflciaires qui obtiennent leur congé afin que leur 

fichier soit complet. Enfln, des donnécs socio-dCmographiques supplCmentaires seraient aussi 

recueillies. 

En ce qw a trait aux nidèles fondés sur l'organisme décrits précédemnnt, la dCmarche suivie 

est similaire a celie qu'emploie Statistique Canada pour recucillir des données a partir des 

questionnaires HS1 et HS2 (enquete sur les hopitaux) et de VEnquête sur les Ctablissements de soins 

pour bénCficiaires intemes. 

Le concept sous-jacent a Ia démarche recommandéc est similaire a celui du modèle du Guide 

du Groupe MIS puisque des lignes directrices relatives a l'ensemble statistique minimal seraient 

Ctablies et que Ics provinces et les territoires seraient incitées a les adopter. Cette dCmarche serait des 

plus conformes a celle que prévoit Ic Guide du Groupe MIS pour les donnécs sur les finances et Ic 

personnel. Actuellement, au chapitre des soins aux bénéficiaires internes, on constate une certaine 

similitude enne les plans comptables utilisés dans l'ensemble des provinces et des terntoires. A court 

terme, cela ouvre Ia voic a l'Ctablissement de lignes directrices du (3roupe MIS comparables qui 

s'app1kueraient aux données sw les finances et le personnel des unites pour les maladies chroniques 

et des Ctablissements de soins prolongCs pour bénCficiaires internes. 
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II convient de souligner que si Ia déimrche recomrnandée tire pam des m&hodes actuellement 
employees dans le système de la sante, elle a CtC concue sp&ialement pour les soms continus. Dc 
plus, elle bent compte de Ia complexite et du caractère special des soins a domicile et des services de 
maintien a domicile. 

La démarche recornmandée décrite dans les pages qui précèdent offre la possibilité de mettre 

en branle un processus proactif de collecte de données sur les soins continus dans Fensemble du pays 
qui permettrait en permanence des échanges fructueux ernie les intervenants a l'échelle nationale, 
provinciale ou territoriale et régionale ainsi qu'au niveau des organisns de soins et de services. II est 
a espérer que cela accroItra l'intérêt suscité par l'information et l'analyse. 

7. LES PROCHAJNES ETAPES 

Llnstitut canad.ien dinformation sur la sante, Statistique Canada ou Sante et Bien-être social 

Canada pourraient vouloir parrainer un atelier de suivi sur l'élaboration dune base de données 

nationale sur les soins continus. II convient de déployer tous les efforts nécessaires afin que les 

reprCsentants des des associations et les fonctionnaires provinciaux et territoriaux responsables de 

la prestation des soins continus, ou leurs remplaçants, soient invites a cet ateier. On pourrait 
également créer un groupe de travail sur l'Claboration d'une base de données nationale sur les soins 

continus en utiiisant la structure de 1'Institut canadien d'information sur la sante ou du Sous-comité 

f&ICral-provincial-territorial des SOinS continus. 

QueUes que soient les mesures prises, la base de donnécs nationale devrait être adaptec aux 

besoins particuliers de chaque province ou territoire. II est donc recommandC cc qui suit: 

12. 	Dans le cadre de Ia misc en oeuvre d'une base de données nationale, II faudrait prévoir 
des discussions avec Its fonctionnaires provinciaux et territoriaux et les représentants 
des associations d'organismes de soins et de services afin de tenir compte des 
particularités de chaque province ou territoire. 



MEER 

13. Ii conviendrait d'organiser des renconUes avec les principaux regroupements et 
associations d'envergure nationale afin de recueilhir leurs commentaires sur la base de 
données, d'obtenir leur appui a cet égard et de les informer des progrès réalisés. 

Lors des discussions, les personnes intcrviewées ont égalernent manifesté de l'intérêt pour des 
questions d'analyse de plus grande portéc, par exemple pour l'incidence des soins continus sur Yétat 
de sante. Par consequent, linstitut canadien d'informaflon sur la sante pourrait peut-être collaborer 

avec Statistique Canada et Sante et Bien-être social pour l'élaboration dune strategic d'analyse qui 

permettrait de coordonner les efforts déployCs au chapitre de Ia collecte et de l'analyse. 

Par ailleurs, dans le cadre de l'élaboration d'une base de données nationale, il faut reconnaitre 

que les soins continus forment une composante du système de sante. Ce processus ne doit pas se 

dérouler en vase clos il importe de ternr compte des autres composantes du système de sante. Dans 
Ia mesure du possible, la base de données sur les soins continus doit donc être conçue de marnère a 
pouvoir devenir un sous-ensemble d'une base de données nationale sur la sante; cette base, qui serait 

plus gCnérale, favoriserait au maximum l'intégration des donnécs et r&Iuirait au minimum les 

chevauchements et les obstacles a l'analyse des données provenant de diffCrentes composantes du 

système de santé. II est donc recommandC cc qui suit: 

14. Llnstitut canadien d'inforimtion sur Ia sante devrait tirer parti de l'expCrience acquise 
par les intervenants du domaine des soins continus et par ses quatre membres 
fondateurs, soit le Groupe MIS, le Health Medical Records Institute, Statistique 
Canada et Sante et Bien-être social Canada, pour faciliter l'intégration et Ia 
norimlisation des données sur les soins continus dans le cadre de l'Claboration d'une 
base de donnécs nationale sur la sante; II importe toutefois que cette base complete 
tienne compte des caractéristiques uniques des soins continus. 

8. BASE DE DONNEES NATIONALE - OBJECTIFS A LONG TERME 

U faut prévoir un certain temps pour FClaboration, la misc en oeuvre, l'exploitation et 

l'an1ioration de Ia base de donnécs nationale sur les soins continus. Ce processus devrait être jalonnC 

de certains objectifs. Le système ideal devrait posséder les caractéristiques suivantes: 
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• 	Pour toute la gamme des soins continus, il convient de recueillir des données a l'échelle du 
bénéficiaire au moyen dun kientificateur unique qui serait employé dans mute la province ou 
le territoire. 

• 	Chaque ann& ainsi qu'au nnnt de Ia prise en charge et de la sortie, des données dëtaillées 
devraicnt être recueilhies au niveau du bénéficiaire sur la situation socio-démographique, 1'6tat 
de sante, l'Ctat cognitif, la capacité fonctionnelle, le milieu, les soins requis, l'utilisation des 
services, le soutien apporte par la fami]le et la cominunauté. 

• 	En ce qui a trait aux services communautaires et aux services a domicile, les données 
devraient être recueillies a chaque visite. 

• 	Un système d'inscription devrait êiie mis en place pour chaque composante du système des 
soins continus afln que ion sache exactement a quel moment les soins ou les services ont 
commence a être assures au bénCficiaire ct ont cesse de l'être. Cela permettrait de suivre les 
bénCficiaires dans le système de soins et de d&erminer la proportion de b6n6ficiaires qui 
utilisent simultanCment plusieurs services. 

• 	Pour les données sur les bénéficiaires, il conviendrait d'Ctablir un ensemble statistique minimal 
qui serait le même pour l'ensemble des provinces et des temtoires, afln d'assurer la 
comparabilit6 des donn&s Ia validité et Ia fiabilité des questions et des échelles relatives a cet 
ensemble statistique devraient Cgaiement être vérifiées. 

• 	Une seule m6thode devrait être employee pour designer les mveaux de soins, qu'il s'agisse de 
soins aux bénéficiaires internes, de soins communautaires ou de soins a domicile. De plus, la 
validité et la fiabilité de cette méthode devraient être vérifiées. 

• 	Une seule méthode (par exemple CIMA-9, CIMA-9CM ou le groupement de maladies 
analogues) devrait être employee pour Ia classification des affections et des incapacités enire 
les hôpitaux et les soins de courte duréc qui sont assures a domicile au lieu d'être fournis a 
l'hôpital. 

• 	Les donnécs recueillies sur les soins continus et l'identiflcateur unique utilisé devraient être 
aussi compatibles que possible avec les systèmes de collecte empioyés pour les autres 
composantes du système de sante. Cela permettrait d'intégrer les données sur les soins 
continus avec les données sur le système de sante dans son ensemble et de suivre les 
bénéflciaires dans le système de sante. 

• 	11 conviendrait de recueilhir les données sur les finances et le personnel au moyen d'un plan 
coniptable suflisamment dCtaillé ou d'ensembles de plans comptables comparables, et Ce, pour 
mutes les conçosantes du système des soins continus. Idéalement, cela devrait pennettre de 



- 46 - 

calculer le coilt des soins ou des services assures a chaque bénCflciaire dans toutes les 
composantes du système. 

• 	S'il s'avère impossible dobtenir des donnécs financières au mveau du bénCflciaire, des 
estimations ou des protocoles standard devraient être établis pour chaque province ou 
territoire afin qu'il soft possible de determiner les ressources humaines et flnancières affectées 
scion le mveau de soins; en dautres termes, il faudrait Claborer une mCthode de calcul des 
coüts quotidiens scion le mveau de soins. 

II est entendu qu'un système qw prCsente de teiles caractéristiques est un objectif a atteindre. 

Toutefois, il convient de souligner que certaines provinces, par exempie la Colombie-Britannique, ont 

déjà faft beaucoup de progrès en vue de se doter d'un système dinformalion intégré et complet fondé 

sur le bénéflciaire et l'organisme. Ce système utilise un identificateur unique ainsi qu'un même système 

de classification par niveau de soins, qu'il s'agisse de soins aux bénCficia res internes ou de services 

communautaires. Dc plus, il permet de suivre ies mouvements des bénéflciaires dans toutes ies 

composantes du système des soins continus et de recueilhir des donnécs comparabies sur les finances 

et le personnel pour chaque orgarnsme, et cc, dans chacune des composantes du système. 

9. COUTS 

Maiheureusement, pour cc qui est des coüts inhérents a une base de données nationale sur les 

soins continus, il est impossible d'&abiir des previsions réalistcs sans savoir exactement queUe 

combinaison de modèles sera adoptée par les provinces et les territoires et comment ies donnécs 

seront recueillies (réalisation d'enquêtcs ou transmission sur bande des données par le ministIre de 

Ia Sante de Ia province ou du territoire). II convient Cgalement de souligner que ics previsions doivent 

faire Ctat des cotits qui seront engages a l'écheile des organismes, des associations, des regions, des 

provinces ou des territoires ainsi qifau niveau national. 
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10. CONCLUSION 

L'élaboration d'une base de données nationale sur ks soins continus sera complexe et difficile. 

A cette fin, des négociations intensives devront être menécs avec les fonctionnaires provinciaux et 

territoriaux et avec les associations d'orgarnsmes de soins et de services. Les obstacles sont de taille. 

Peut-on nttre en place un système national de classification par niveau de soins pour les soins aux 

bénéflciaires internes et services a domicile? Est-il possible de rationaliser la coliecte de données sur 

les soins pour maladies chroniques et de l'amener, au moms d'un point de vue statistique, aux soins 

continus? Peut-on réaliser, a Féchdlle nationale, cc qui n'a pas encore été accompli dans certaines 

provinces ou certains terntoires (c'est-à-dire fournir a la province ou au territoire des données 

uniques, recueilhies a léchelle du bénéficiaire, ou utiliser un seul outil de coilecte dans lensemble de 

la province ou du territoire)? - 

II s'agit là de défis de grande envergure; cependant, l'appel a l'action est tout aussi impérieux. 

Peut-on continuer a se passer dune base de données nationale sur les soins a domicile et le maintien 

a domicile? L'appréhcnsion suscitée par les soins aux personnes âgées est actudilement en tête de liste 

des priorités de Ia plupart des gouvernements. Presque toutes les provinces et territoires ont apporté 

certaines modifications au chapitre des soins continus. On a ainsi Ia possibilité de faire des progrès 

rapides et importants si des mesures appropriées sont prises avant que les changements soient 

terminés. 

Malgré toutes les difficultés que l'on pourrait rencontrer, la période actudlle est propice a 
Faction. Actuellement, la situation change sans arrêt en cc qui a trait aux soins continus. Or, si des 
decisions peuvent être prises et si les travaux peuvent dCbuter rapidement, on peut tirer parti de la 

situation. Si l'on ne saisit pas l'occasion, ii scra beaucoup plus difficile de faire des progrès une fois 

que les changements scront tenninés Ct qu'aura commence une nouvdile période de consolidation (et 

d'inertie). 
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Annexe A 

Vue d'ensemble du projet 



Vue d'ensemble du projet d'étude de Ia nécessité et 
de Ia faisabiLité d'une base de données nationale 

sur les soins continus 

Titre du projet: 	 Etude de Ia nécessité et de Ia faisabilité dune base de données 
nationale sur les soins continus 

Chef de projet: 	 Marcus J. Hollander, chercheur invite, Statistique Canada; ancien 
coprCsident du Sous-comité fédéral-provincial-terntorial des soins 
continus; directeur exécutif intérimaire, directeur des programmes, 
directeur de Fanalyse des programmes et de Ia gestion et conseffler 
special (a divers moments), Division des soins continus, ministère de 
Ia Sante et ministère responsable des personnes âgées de VAlberta; et 
professeur adjoint, programme de gérontologie, Simon Fraser 
University. 

Objet: 	 Etudier Ia nécessité d'une base de données nationale sur les soins 
continus, qu'il s'agisse de soins aux bénéficiaires intemes, de services 
coirniiunautaires ou de services a domicile, et Cvaluer ltmtérêt suscité 
par la creation d'une telle base de données. Determiner Ia faisabilité 
dun tel projet et définir Ia nature et Ia portée qu'il pourra avoir. Passer 
en revue le contenu et la méthodologie des systèmes existants et 
formuler des options, s'il y a lieu, en prevision d'une base de données 
nationale. 

Démarche: 	 Rendre visite a des fonctionnaires provinciaux et a des représentants 
d'organisme de soins et de services pour connaltre leurs points de vue; 
rencontrer des représentants des d'associations provinciales et 
nationales ainsi que d'organismes spécialisés dans les systèmes 
thnformation effectuer un examen de la littérature spécialisée; mener 
une enqu&e auprès de répondants des a l'échelle internationale pour 
d&erminer quelles données nationales sont recueillies dans dautres 
pays; et obtenir les commentaires d'experts du milieu umversitaire. 

Résultat: 	 Rapport sur la faisabilité de l'Claboration d'une base de données 
nationale sur les soins continus, qul1 s'agisse de soins aux bénCficiaires 
internes, de services communautaires ou de services a domicile, y 
compris une analyse critique de l'eixiuête de Statistique Canada sur les 
Ctablissements de soins prolongCs ainsi qu'une description des 
ensembks statistkpies minimaux qui pourraient être adoptés aussi bien 
pour les soins aux bénéficiaires internes que pour les services 
communautaires. 



Commanditaires: 	Le projet est finance par Statistique Canada. 11 s'inscrit dans le cadre 
du Projet sur les systèmes d'information sur la sante communautaire, 
qui relve du Conseil national dinformation sur la sante (CNIS), 
lorganisme f&Iéral-provincial chargé de lClaboration de systèmes en 
imtière de sante. L'étude a 6ga1ennt reçu laval de Soutien a domicile 
Canada, de lAssociation canadienne de soms et services a domicile et 
de lAssociation canadienne de soms a long terme. 

Fin du projet: 	Le projet prendra fin au plus tard le l novembre 1993. 
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Annexe B 

Questions posées au cours des interviews 
avec des fonctionnaires et des représentants 

d'associations d'organismes de soins et de services 



Questions a poser ou sujets a aborder au cours des rencontres 
avec les fonctionnaires provinciaux et les representants 

d'associatións dorganismes de soins et de services 
Frojet d'étude de Ia nécessité et de Ia faisabilité 

dune base de données nationale sur les soins continus 

• 	Quelles données sont actuellement recueillies sur les caractéristiques des bénéflciaires, les 
problèrrs présentés, les tendances en matière d'aiguillage des bénéficiaires, le personnel, les 
finances et d'autres questions, et de quel formulaire se sert-on pour recueilhir les données 
(obtenir un exemplaire)? 

• 	Dans quelle mesure les fonctionnaires provinciaux et les organismes de soms et de services 
connaissent-ils 1'Enqu8te sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes de 
Statistique Canada et quten pensent-ils? 

• 	Comment s'organise la prestation des soins continus dans chaque province ou temtoire? 

S 	Dc quelle nthode se sert-on pour determiner le niveau des soms, queUe nomenclature utilise- 
t-on et quels sont les obstacles a la comparabilité des données avec celles des autres 
provinces? 

• 	Dans quelle mesure les gens tiennent-ils a obtenir des données nalionales comparables? 

• 	Au depart, quelle devrait êlre l'Ctendue de la base de données? Devrait-elle être restreinte et 
se limiter a des variables des, ou encore devrait-on opter pour une base complete? Peut-on 
envisager d'auires possibilités a cet Cgard? 

• 	Quels devraient être le theme principal et les themes secondaires de l'enquete, c'est-à-dire 
devrait-on recueilhir principalement des données cliniques, des données administratives, des 
données flnancières ou des données sur le personnel, ou devrait-on recueillir de tdlles données 
dans les mêmes proportions? 

• 	Le système de données devrait-il assurer le suivi des activités ou devrait-il pouvoir évaluer 
les services? En d'autres termes, quel devrait être le niveau de complexité ou de detail de la 
base de données? 

• 	QueUes categories de sorns et de services Ia base de donnécs devrait-elle comporter: hôpitaux 
de soins pour nIadies chromques, établissements de soins de longue durée, soins infirmiers 
a domicile, services de physiothérapie, services daides familiales, soins de jour aux adultes, 
foyers collectifs, service de repas a domicile? Si les ressources sont Iirnitées, dans quel ordre 
de prionté devraient-elles être incorporées a la base de donnécs? 



• 	Si ion decide de participer a l'Claboration et a Ia misc a jour dune base de données nationale 
sur les soins continus, qui devrait contribuer au financement d'un tel système, et quel type de 
renscignements devrait-on communiquer en retour a ceux qui fournissent des donnée? 

• 	Quelles mesures devrait-on prendre pour assurer la confidentialité des donnCes sur les 
bénCficiaires et les organismes de soms et de services, et quelles restrictions devrait-on 
imposer relativement a Faccès a la base de donnécs? 

• 	Dans quelle mesure est-il possible de recueilhir des donnécs sur un bénCficiaire? 

S 	Dans quelle mesure peut-on utiliser des identificateurs uniques a légard des bénCficiaires a 
lCchelle provinciale ou nationale (ces identificateurs pourraient être numériques et ne 
comprendraient pas nécessairement de renseignements permettant de reconnaltre facilement 
le bénCficiaire, comme son nom et son adresse)? 

• 	Dans queUe mesure les données déjà recueillies sur les diverses composantes du système des 
soms contmus sont-dlle informatisées? 

• 	Dans queUe nesure petit-on, au niveau de Ia province, de Ia region ou de l'organisme, extraire 
des données ou fournir des copies de bases de données existantes a un organisme national de 
collecte, comme Statistique Canada? 

• 	Est-il prCférable que les orgarnsmes participent a une enquête annuelle effectuée par 
Statistique Canada (comme c'est le cas actuellement pour les Ctablissements de soins de 
longue durCe) ou que les données soient fournies par Fintermédiaire des ministères de Ia 
Sante? 

• 	Dans quelle nesure les. ministères provinciaux et les organismes de soins et de services sont- 
ils disposes a prendre part a lélaboration, a la misc en oeuvre et a la misc a jour dune base 
de donnécs nationale sur les soins continus? 

• 	Discuter de toute autre question ou de tout autre sujet soulevC par les fonctionnaires 
provinciaux et les organismes de soins et de services ou par les reprCsentants d'associafions 
provinciales. 





Annexe C 

Liste de variables qui pourraient 
être incluses dans un ensemble statistique minimal 

global, fondé sur les bénéficiaires 
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Liste de variables qui pourraient être incluses dans un ensemble statistique minimal 
fondé sur les bénéficiaires 

Variables socio-démographiques 

Date d'arrivée au Canada 
Date de naissance 

Conditions de logement 

Cadre de vie 

Etat civil 

Langue materndlle 

Lieu de naissance 

Prestations de S6curit6 de la vieillesse ou de Supp1ment de revenu garanti 

Autres sources de revenus 

Sexe 

Cheminement du patient 
Provenance du bénéficiaire admis 

Evaluateur/Responsable de la prise en charge du bnéficiaire 

Identificateur du bnéficiaire 

Date d'admission 

Date de sortie 

Destination du bénéficiaire a sa sortie de l'établissement 

Niveau de soins provincial (reel ou estimC, y compris les dates des changements) 

Service(s) utilisé(s) (personnel infirmier autorisé, intervenant en services de maintien a domicile, 

repas, etc.) 

Renseignements de base sur lorganisme de soins et de services 

Nom de l'organisme 

Adresse 
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Envergure de lorganisme (lits, services d'aides familiales, soms infirmiers, visites, etc.) 
Type de propri&é 

Indicateurs de capacité fonctionnelle dans les activits quotidiennes 
Capacité de prendre son bain 

Continence anale/stomie 
Dext6rité 

Capacité de s'habiller 

Alimentation 

Locomotion/marche (a l'intérieur, a l'extérieur et dans les escaliers) 
Risque de Sc blesser ou de blesser les autres 

Capacité d'aller aux toilettes 

Déplacements 

Continence urinaire/cathéter 

Indicateurs de soutien social 
Services pouvant être assures par Ic dispensateur de soins primaires 

Disponibilité du dispensateur de soins primaires 
Disponibilité d'autres personnes ou organismes assurant un soutien informel 

Autonomie 

Cuisine 

Gestion financière 

Eniretien ménager (travaux legers et gros travaux) 

Médicaments 

Courses 
Interaction sociale 

Téléphone 



Déplacements (marche, conduite dune automobile, utilisation des uansports en commun) 

Entretien extérieur 

Communication 
Audition 
Lecture 

Parole 

Comprehension 
Vision 
Ecriture 

Variables medicates 
Accidents au cours des 30 derniers jours 

Allergies 
Groupement de maladies analogues (soins primaires et secondaires) 

Circulation 

Troubleslmcapacités chroniques 

Constipation 
Diarrhée 

Consommation dalcool 

Chutes au cours des 30 derniers jours 

Fragilité gCnérale 

Taille 

Hydratation 
CIMA-9, cIMA-9cM (soins primaires et secondaires) 

Médicaments (vendus sur ordonnance et en vente libre) 

Douleur 

Respiration 

Affection cutanéc 



MIM 

Tabagisme 

Poids 

Traitements requis (par exemple pansements) 

Alimentation 

Capacité de mastiquer et d'avaler 

Diète sp&iale 

Variables psycho-sociales 
Agression 

Agitation 

Angoisse 

Déficience cognitive 

D1ire 

Depression 

Stabilité émotionndlle 

Signes du syndrome c&bra1 organique 

Expression 

Jugement 

Mémoire 

Orientation 

ParanoIa 

Diagnostic psychiatnque (le cas échéant) 

Orientation vers Ia thalité 

Sexualité 

Spintualité 

Comportement suicidaire 

Vagabondage 
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