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SOMMAIRE ET RECOMMANDATIONS

INTRODUCTION

Abstraction faite de I'Enquéte sur les établissements de soins spéciaux pour bénéficiaires internes -
agées réalisée par Statistique Canada, peu de données ont été recueillies a 1'échelle nationale sur les
soins continus. Aucun mécanisme n'a encore été mis en place pour la collecte de données nationales
sur les soins 3 domicile et les services de maintien & domicile. La présente étude vise a définir la
nature et 1'étendue des données actuellement recueillies au Canada sur les soins continus, ainsi qu'a
évaluer lintérét suscité par la création d'une base de données nationale a cet €gard et la faisabilité d'un
tel projet.

SOINS CONTINUS - INTRODUCTION

D'aprés les estimations, les soins continus occupent le troisiéme rang au chapitre des dépenses
publiques en matiére de santé€ au Canada, apres les services hospitaliers et les services médicaux. On
estime que pour 1'année financiere 1993-1994 les dépenses publiques en soins continus ont été de 7
3 8 milliards de dollars. Par définition, le systtme de soins continus englobe ce qui suit: évaluation
et prise en charge des bénéficiaires; services de repas a domicile; soins de jour aux adultes; foyers
collectifs; services d'aides familiales; soins infirmiers 4 domicile; physiothérapie et ergothérapie
communautaires; établissements de soins prolongés; unités pour les maladies chroniques; centres
d'évaluation et de traitement; hdpitaux de jour. Il peut également comprendre d'autres services, par
exemple les services de reléve, le placement des adultes en familles d'accueil; les appareils et

accessoires fonctionnels et les équipes d'intervention rapide.

METHODOLOGIE

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

certain nombre d'interviews effectuées en personne ou au et téléphone avec des fonctionnaires
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provinciaux et territoriaux occupant des postes clés et avec des représentants principaux

d'associations nationales et provinciales d'organismes de soins et de services.

Un examen global de la littérature spécialisée a également été effectué.

RESULTATS

L'examen de la littérature spécialisée a révé€lé qu'un ensemble statistique minimal a été
constitué pour les établissements de soins prolongés aux Etats-Unis. Au Canada, les travaux exécutés
en Alberta pour l'élaboration de l'instrument d'évaluation et de placement et du systetme de
classification des bénéficiaires internes de cette province sont sans doute les plus importants qui ont
ét€ réalisés a ce chapitre.

Les répondants étaient généralement favorables & 1'élaboration d'une base de données
nationale, surtout si cette base leur donnait acces a des données actuelles, sous forme de statistiques

sommaires.

Essenticllement, ils ont ét€ unanimes 2 dire que, au départ, la base de données devrait avoir
une étendue relativement restreinte et ne porter que sur un petit nombre de variables clés. Ils ont
également convenu que la base devait renfermer dans les mémes proportions des données cliniques,
des données financiéres et des données sur le personnel et que, au début, le systeme devait assurer
un suivi des activités au liecu de les évaluer. Les organismes de soins et de services, certaines
associations et les fonctionnaires provinciaux et territoriaux désiraient s'assurer qu'une quantité
restreinte mais suffisante de données cliniques seraient recueillies, pour qu'il puissent étre en mesure
d'effectuer des comparaisons avec d'autres organismes, provinces ou territoires au chapitre des
bénéficiaires.

L'élaboration d'une base de données nationale sur les soins continus souléve une importante
question qui doit étre étudiée : comment doit-on procéder pour les hopitaux de soins pour maladies
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chroniques? Dans certaines provinces, les soins continus relévent 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 I'Enquéte sur les établissements de
soins pour bénéficiaires internes de Statistique Canada. Par contre, dans d'autres provinces, les soins
pour maladies chroniques font partic du réseau hospitalier et les données sont présentées a Statistique
Canada au moyen des formulaires HS1 et HS2 (enquéte sur les hopitaux). Dans bien des provinces
ou territoires, les lits réservés aux personnes souffrant de maladie chronique se trouvent souvent dans
des ailes dhopitaux de soins de courte durée; pour la déclaration, ils font partie de ces hopitaux. Par
conséquent, il est difficile, sinon impossible, d'intégrer des données sur les unités pour les maladies
chroniques aux données de I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes pour

obtenir un tableau des soins continus assurés aux bénéficiaires internes dans 1'ensemble du pays.

Idéalement, des données devraient étre recueillies sur tous les types de soins continus.
Toutefois, s'il s'avérait nécessaire d'établir des priorités pour la collecte, il conviendrait de mettre

1'accent sur les services a2 domicile et les services communautaires.

Les méthodes employées pour la classification des bénéficiaires en fonction du niveau de soins
varient selon la province ou le territoire. Il n'est pas facile de modifier les désignations des niveaux
de soins dans les provinces et les territoires, parce que dans plusieurs de ces provinces et territoires
le financement des soins aux bénéficiaires internes est tributaire de la répartition des niveaux de soins
assurés par I'établissement. Il peut donc s'avérer nécessaire de songer 3 un systtme de classification
des niveaux de soins qui pdurrait permettre d'effectuer des comparaisons entre les provinces et les

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

Par ailleurs, il faut reconnaitre que l'utilisation de systémes 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 communautaires. Dans le cas des soins de courte durée
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Par ailleurs, il faut reconnaitre que l'utilisation de systémes 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 communautaires. Dans le cas des soins de courte durée
qui sont assurés a domicile au lieu d'étre fournis a I'hdpital, il convient de recueillir des données

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

Si elles ont convenu de l'importance de la confidentialité des renseignements sur les
bénéficiaires, les personnes interviewées ont exprimé des avis diversifi€s lorsqu'on leur a demandé de
préciser dans quelle mesure il serait possible de recueillir des données sur un bénéficiaire au moyen
dun identificateur unique. Enfin, lors des discussions, les répondants ont également fait part de leur
intérét pour les questions d'analyse ayant une plus grande portée, par exemple les répercussions des

soins continus sur 1'état de santé.

ELABORATION D'UNE BASE DE DONNEES NATIONALE SUR
LES SOINS CONTINUS - DEMARCHE RECOMMANDEE

Les personnes interviewées recommandent d'élaborer une base de données nationale qui tienne
compte des caractéristiques uniques des soins continus ainsi que des réalit€s actuelles en matiére de
systémes d'information. C'est dans cette optique que I'on a établi une liste hiérarchique de six modeles
possibles qui tirent parti des avantages des démarches déja définies. Pour chaque modéle, il
conviendrait de constituer des ensembles statistiques minimaux et de les grouper de fagon
hiérarchique pour les cumuler par niveau d'agrégatlon (c -a-d. de détml) soit du moins agrégé au plus

base de données nationale, selon les circonstances, Voici les six modeles en question:

L Modéele de statistiques agrégées: Ce modele prévoit la collecte de statistiques agrégées dans
les provinces et les territoires et leur fusion pour représenter la réalité a 1'échelle nationale.
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Modéle de base - Systeme d'information fondé sur I'organisme: Suivant ce modele, des
données de base sur les bénéficiaires, les finances et le personnel sont recueillies a 1'échelle des
organismes. Il permet d'obtenir des résultats financiers et des données sur les ressources
humaines, par exemple le total des revenus et des dépenses et le nombre total d'employés,
ainsi que le nombre de bénéficiaires selon 1'dge, le sexe et le niveau de soins.

Modele évolué - Systeme d'information fondé sur I'organisme: Ce modele est similaire
au modele de base, si ce n'est qu'il permet de recueillir des données plus détaillées sur les
finances et le personnel, par exemple le nombre d'heures rémunérées et les dépenses selon le
type d'employé. Le nombre de bénéficiaires est €galement présenté pour toutes les
combinaisons d'dge, de sexe et de niveau de soins.

Modeéle de base fondé sur le bénéficiaire et I'organisme: Ce modele est similaire au
modele évolué fondé sur 1'organisme, si ce n'est qu'il permet de recueillir, outre les données
sur les finances et le personnel, des données sur les dépenses d'investissement. On obtiendrait
également, au niveau du bénéficiaire, des données de base sur des variables telles que la date
d'admission, la date de sortie, le type de soins, 1'age, le sexe et le niveau de soins. De plus, un
identificateur unique serait recueilli pour chaque bénéficiaire. Idéalement, cet identificateur
serait propre a la province ou au territoire de l'organisme qui a assuré€ les soins.

Modele intermédiaire fondé le bénéficiaire et l'organisme: Ce modele apporte des
améliorations au chapitre de la collecte de données sur les finances et le personnel afin que
celles-ci puissent &tre comparables aux renseignements recueillis a I'échelle du service
hospitalier pour les hopitaux de soins de courte durée, suivant le Guide du Groupe MIS. En
outre, ce modele permet de recueillir des données sur un plus grand nombre de variables
relatives aux bénéficiaires de maniére 2 inclure les variables en corrélation avec 'utilisation
des services, par exemple les conditions de logement et le statut socio-économique. Enfin, il
permet d'obtenir des renseignements sur des variables clés utilisées dans des classifications
plus complexes des niveaux de soins, pour définir de fagon plus précise les niveaux de soins
selon la province ou le territoire.

Modele évolué fondé sur le bénéficiaire et I'organisme: Ce modele prévoit la collecte de
données sur les finances et le personnel, au niveau du service hospitalier mais de préférence
A un niveau de déclaration plus général (c.-a-d. un niveau qui permet de répartir les cofits
entre les bénéficiaires). Par rapport au modeéle intermédiaire, I'éventail de renseignements
obtenus sur les bénéficiaires est beaucoup plus complet.

RECOMMANDATIONS

Comme une grande quantité de données sont recueillies dans chaque province et territoire,
les organismes qui financent la recherche, comme le Programme national de recherche et de
développement en matiére de santé, devraient songer 2 promouvoir la réalisation d'études
analytiques sur les soins continus qui sont assurés dans les provinces et les territoires, a partir
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des bases de données existantes. I y aurait lieu d'accorder la priorité 2 la publication des
résultats de ces études, afin que, au Canada comme a l'étranger, les chercheurs, les
planificateurs, les gestionnaires et les décideurs puissent y avoir facilement acces.

Afin que les bases de données existantes soient plus accessibles aux décideurs de haut niveau
et aux organismes de soins continus, Statistique Canada et Santé et Bien-étre social Canada
devraient songer a faciliter la préparation d'un rapport national sur les résultats de 'Enquéte
sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes ou d'une série d'articles qui en
feraient état dans les principales revues spécialisées dans la santé.

Siune base de données nationale est créée, il conviendrait d'élaborer et de mettre en place un
systéme 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 pertinentes. Ce syst®me 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 clés et n'iraient pas a I'encontre des politiques en vigueur sur la
vente de produits statistiques.

Les renseignements fournis en retour 3 partir de la base de données nationale devraient étre
communiqués rapidement, soit moins de neuf mois apres la fin de 1'année financiére, c'est-a-
dire avant Noél et de préférence en octobre ou en novembre si I'année financiére se termine
le 31 mars. Méme si des provinces ou des territoires tardent 3 communiquer les données, il
conviendrait de transmettre rapidement les données en retour 2 ceux qui ont fourni les
renseignements a temps.

Au départ, la base de données nationale devrait avoir une étendue relativement restreinte;
comprendre dans les mémes proportions des données cliniques, des données financiéres et des
données sur le personnel; renfermer suffisamment de données cliniques pour intéresser les
organismes de soins et de services; permettre d'analyser la comparabilité des bénéficiaires
entre les organismes et les provinces ou les territoires. Idéalement, les données devraient étre
recueillies au niveau 2 la fois des bénéficiaires et des organismes.

Les autorités appropri¢es devraient prendre les mesures nécessaires afin que des changements
puissent étre apportés aux méthodes de collecte et que les données provenant des unités pour
les maladies chroniques puissent facilement étre comparées et intégrées a celles des hopitaux
de soins de courte durée et des établissements de soins prolongés pour bénéficiaires internes.

S'il faut établir des priorités relativement a I'€laboration de bases de données pour les diverses
composantes du systéme des soins continus:
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L] Premi¢rement, il conviendrait de mettre 1'accent sur les composantes qui sont
les plus importantes, qui arrivent en téte au chapitre des coiits et pour
lesquelles aucune donnée n'est actuellement recueillie, notamment les services
a domicile et les services d'aides 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 & domicile au Canada.

L] Deuxiemement, il faudrait veiller 2 ce que les données sur les soins pour
maladies chroniques puissent facilement €tre extraites et comparées aux
données sur les soins de courte durée et sur les soins infirmiers 2 domicile.

® Troisiémement, il faudrait améliorer I'Enquéte sur les établissements de soins
pour bénéficiaires internes de Statistique Canada.

Toute méthode de classification adoptée a I'égard des bénéficiaires de soins continus dans le
cadre d'une base de données nationale devrait étre utilisée aussi bien pour les soins aux
bénéficiaires internes que pour les services communautaires.

Il faut veiller 2 ce que tous utilisent les mémes systémes de classification des bénéficiaires dans
le cadre de la base de données nationale, afin d'assurer la comparabilité des données dans
I'espace et dans le temps. Acet égard, il conviendrait, dans la mesure du possible, de recueillir
des données sur les soins aux bénéficiaires internes ainsi que les services communautaires et
les services a domicile relativement:

® au systtme de classification des soins utilis€é 2 I'heure actuelle dans le cadre de
I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes de Statistique
Canada (c.-a-d. le modeéle de 1973);

® au systéme permettant de classifier un bénéficiaire selon le niveau de soins dans la
province ou le territoire;

. a la série de questions qui sert 2 classifier le bénéficiaire au moyen des systémes de
classification des bénéficiaires internes et des bénéficiaires de soins a2 domicile de
1'Alberta, ou aux niveaux de soins attribués en fonction de ces systemes;

® aux questions qui pourraient &tre utilisées pour classifier des bénéficiaires au moyen
des systtmes de classification employés dans d'autres pays, comme lindice
d'autonomie dans les activités quotidiennes de Katz.

LInstitut canadien d'information sur la santé devrait établir une description détaillée du mode
de prestation des soins continus de chaque province et territoire du Canada et mettre a jour
les renseignements. Les données devraient étre publiées régulierement de maniere que les
organismes de soins continus et les administrations publiques possédent des renseignements
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12;

13.

14.

x

actuels et exacts sur l'organisation et les politiques des systtmes de soins dans chaque
province ou territoire.

La démarche adoptée pour Iélaboration de la base de données nationale devrait tirer parti des
avantages des démarches et des modeles qui ont été définis, tout en tenant compte de la
diversité des systémes de prestation de soins et de services et des contraintes d'ordre pratique.
Par conséquent, on recommande une démarche hiérarchique qui mette l'accent sur la
négociation et le consensus. Cela suppose que les provinces et territoires puissent choisir le
niveau de complexité qui leur convient, c'est-a-dire le modele le mieux adapté a leurs systemes
d'information.

Dans le cadre de la mise en ocuvre d'une base de données nationale, il faudrait prévoir des
discussions avec les 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.

Il conviendrait d'organiser des rencontres avec les principaux regroupements et associations
d'envergure nationale afin de recueillir leurs commentaires sur la base de données, d'obtenir
leur appui a cet égard et de les informer des progres réalisés.

LInstitut canadien d'information sur la santé devrait tirer parti de 1'expérience acquise par les
intervenants du domaine des soins continus ainsi que par ses quatre membres fondateurs, soit
le Groupe MIS, le Health Medical Records Institute, Statistique Canada et Santé et Bien-étre
social Canada, afin de faciliter I'intégration et la normalisation des données sur les soins
continus dans le cadre de I'€laboration d'une base de données nationale sur la sant€; il importe
toutefois que cette base compléte tienne compte des caractéristiques uniques des soins
continus.

BASE DE DONNEES NATIONALE - OBJECTIFS A LONG TERME

Bien que 1'élaboration, la mise en ocuvre, I'exploitation et l'amélioration d'une base de données

nationale sur les soins continus soicnt une entreprise de longue haleine, les objectifs suivants doivent

jalonner ce processus:

Pour toute la gamme des soins continus, il convient de recueillir des données a 'échelle du
bénéficiaire au moyen d'un identificateur unique qui serait employé dans toute la province ou
tout le territoire.

Chaque année, ainsi qu'au moment de la prise en charge et de la sortie, des données détaillées
devraient étre recucillies au niveau du bénéficiaire sur ce qui suit situation socio-
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démograpﬁiquc, état de santé, état cognitif, capacité fonctionnelle, milieu, soins requis,
utilisation des services, soutien apporté par la famille et la communauté.

En ce qui a trait aux services communautaires et aux services a2 domicile, les données
devraient étre recueillies a chaque visite.

Un systéme d'inscription devrait &tre mis en place a I'égard de chaque composante du systéme
de soins continus afin que I'on sache exactement 2 quel moment les soins ou les services ont
commencé 2 €tre assurés au bénéficiaire et ont cessé de 1'étre. Cela permettrait de suivre les
bénéficiaires dans le systtme de soins et de déterminer la proportion de bénéficiaires qui
utilisent simultanément plusieurs services.

A I'égard des données sur les bénéficiaires, il conviendrait d'établir un ensemble statistique
minimal qui serait le méme pour I'ensemble des provinces et des territoires, afin d'assurer la
comparabilité des données; la validité et la fiabilité des questions et des échelles relatives a cet
ensemble statistique devraient également étre vérifiées.

Une seule méthode devrait étre employée pour la désignation des niveaux de soins, qu'il
s'agisse de soins aux bénéficiaires intemes, de soins communautaires ou de soins a2 domicile.
De plus, la validité et 1a fiabilité de cette méthode devraient &tre vérifiées.

Une seule méthode (par exemple CIMA-9, CIMA-9CM ou le groupement de maladies
analogues) devrait étre employée pour la classification des affections et des incapacités entre
les hopitaux et les soins de courte durée qui sont assurés @ domicile au lieu d'étre fournis a
I'hépital.

Les données recueillies sur les soins continus ainsi que l'identificateur unique utilisé devraient
étre aussi compatibles que possible avec les systémes de collecte employés a 1'égard des autres
composantes du systtme de santé. Cela permettrait d'intégrer les données sur les soins
continus avec les données sur le systéme de santé dans son ensemble ainsi que de suivre les
bénéficiaires dans le systéme de santé.

11 conviendrait de recueillir les données sur les finances et le personnel au moyen d'un plan
comptable suffisamment détaillé ou d'ensembles de plans comptables comparables, et ce, pour
toutes les composantes du systéme des soins continus. Idéalement, cela devrait permettre de
calculer le coiit des soins ou des services assurés a chaque bénéficiaire dans toutes les
composantes du systeme.

S'll s'avére impossible d'obtenir des données financiéres au niveau du bénéficiaire, des
estimations ou des protocoles standard devraient étre établis a 1'égard de chaque province ou
territoire afin quil soit possible de déterminer les ressources humaines et financiéres affectées
selon le niveau de soins; en d'autres termes, il faudrait élaborer une méthode de calcul des
cofits quotidiens selon le niveau de soins.



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

La présente étude vise & cerner 1a nature et 1'étendue des données actuellement recueillies sur
les soins continus au Canada, ainsi qu'a déterminer si une base de données nationale sur ce type de
service suscite de lintérét et peut étre constituée. A mesure que ce projet d'étude se précisait, il a été
convenu qu'il serait chapeauté par le Conseil national d'information sur la santé et le Projet sur les
systtmes d'information sur la santé communautaire et s'inscrirait ainsi dans le cadre des activités
nationales relatives 2 l'information sur la santé. Qutre ces organismes et Statistique Canada, le rapport
issu du projet est susceptible d'intéresser Santé Canada, I'Institut canadien d'information sur la santé,

qui a ét€ créé récemment, ainsi que les organismes de soins continixs.

Un résumé d'une page a été rédigé a titre de plan de travail et de document d'information. Ce
document, présenté a I'annexe A, expose les objectifs de I'étude, soit:

Etudier la nécessité d'une base de données nationale sur les soins continus, qu'il s'agisse de
soins aux bénéficiaires internes, de services communautaires ou de services a domicile, et
évaluer l'intérét suscité par la création d'une telle base de données. Déterminer la faisabilité
d'un tel projet et définir la nature et la portée qu'il pourra avoir. Passer en revue le contenu
et la méthodologie des systémes existants et formuler des options, s'il y a lieu, en prévision
d'une base de données nationale.

D'apres les estimations, les soins continus occupent le troisiéme rang au chapitre des dépenses
publiques en matiére de santé au Canada, apres les services hospitaliers et les services médicaux.
Durant 1'année financiére 1993-1994, les dépenses publiques en soins continus ont pu représenter
environ de 7 a 8 milliards de dollars'. Toutefois, par comparaison avec les services hospitaliers et les
services médicaux, relativement peu de renseignements sont recueillis sur les soins continus. Depuis
le milieu des années 1970, Statistique Canada meéne une enquéte sur les établissements de soins pour
bénéficiaires internes, qui porte notamment sur les établissements pour personnes agées. Cependant,
le champ de cette enquéte est quelque peu restreint. A I'heure actuelle, il n'existe aucun programme
national de collecte de données sur les soins continus assurés a domicile et dans la communauté, c'est-

a-dire sur les soins 2 domicile et les services de maintien 3 domicile.
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Dans le contexte financier actuel, on peut se demander s'il est opportun de créer une base de
données nationale sur les soins continus. Or, on peut justifier une telle initiative de plusieurs fagons.
A l'échelle du pays, ke systéme de comptabilité nationale de Statistique Canada disposerait de plus de
renseignements sur les soins continus assurés dans la communauté. Actuellement, des 7 a 8 milliards
de dépenses publiques au chapitre des soins continus, on estime que plus de 1 milliard de dollars sont

consacrés aux soins communautaires.

A T'heure actuelle, la tendance est 2 la décentralisation des soins (en vue d'une meilleure
intégration des services a I'échelle locale) et a la décroissance des hopitaux (afin que I'on se rapproche
du bénéficiaire en lm assurant des services par l'entremise d'organismes communautaires). Par
conséquent, il convient d'obtenir des données permettant d'analyser la nature des liens qui ont été
créés dans le secteur de la santé 2 une plus grande échelle. Bien que ces données puissent étre
recueillies au niveau provincial, seules des données nationales permettent de comparer les résultats
obtenus par une province ou un territoire avec ceux d'une autre province ou d'un autre territoire; en
d'autres termes, on peut ainsi mettre en parallele un certain nombre d'«expériences naturelles»
réalisées au chapitre de I'organisation et de la prestation des services de santé. De telles comparaisons

peuvent intéresser les décideurs provinciaux, territoriaux et nationaux.

Bien qu'un systéme ait été mis en place pour la collecte de donnée sur les soins prolongés
assurés aux bénéficiaires internes, I'€laboration d'une base de données nationale sur les services
communautaires et les services 2 domicile permettraient aux décideurs de comparer les services qu'ils

offrent avec des services similaires assurés dans d'autres provinces ou territoires.

Par ailleurs, une base de données nationale permettrait, pour la premiére fois, de décrire les
soins continus, particuliérement les soins 2 domicile et les services de maintien a4 domicile.
Actuellement, nous ne disposons d'aucun renseignement a 1'échelle nationale sur le nombre de
personnes qui regoivent des soins 2 domicile ou qui utilisent des services de maintien a domicile, sur

leurs caractéristiques et sur les dépenses engagées a ce chapitre.
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A I'échelle nationale, une telle base de données accroitrait la responsabilité des organismes de

soins & domicile et de maintien 2 domicile.

A un niveau plus détaillé, les gestionnaires des soins continus pourraient, grice aux données
nationales, comparer des services similaires assurés dans d'autres provinces et territoires au moyen
dindicateurs cKs. Par exemple, en manipulant les données, il est possible d'effectuer des comparaisons
au moins approximatives entre les provinces et territoires au chapitre des établissements de soins
prolongés, quant au rapport employé-bénéficiaire, aux cofits quotidiens, aux coits des fournitures,
etc. Ces comparaisons peuvent étre effectuées a l'aide des données de 'Enquéte sur les établissements
de soins pour bénéficiaires internes de Statistique Canada. En ayant acces a une base de données
nationale, on pourrait procéder 2 des comparaisons similaires au regard des soins communautaires
et des soins 2 domicile. Des que l'on aura accés 2 des données comparables sur les différentes
composantes du systéme de soins continus, on pourra analyser la rentabilité de certaines solutions qui

ont ét€ appliquées en matiére de prestation de soins.

La création d'une base de données nationale peut avoir une suite d'effets favorables. Au
départ, cette base permettrait d'effectuer des comparaisons au moins approximatives entre les
provinces ou territoires. Compte tenu des différences qui existent entre les provinces et territoires au
chapitre des mécanismes de prestation des soins, on pourrait se demander dans quelle mesure ces
comparaisons sont valides. Ces questions quant 2 la validité des comparaisons pourraient donner lieu
a l'adoption de mesures susceptibles d'accroitre la comparabilité des données entre les provinces et
territoires relativement aux modeles de prestation des soins, 2 la nomenclature, 2 la classification des
bénéficiaires et aux méthodes de communication de linformation financiére. Par conséquent, une base

de données nationale stimulerait la croissance et 1'essor des soins continus.
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Il convient toutefois d'effectuer une importante mise en garde a propos des avantages
susmentionnés: les données recueillies devraient étre analysées suffisamment en profondeur pour
pouvoir étre utiles aux organismes de soins et de services et aux décideurs. Il importe que les
provinces et les territoires se partagent les résultats des analyses pour favoriser les discussions et la
réflexion sur les mesures a prendre pour assurer les soins de fagon plus efficace et efficiente. La

qualité de I'analyse accroit au maximum les avantages de la base de données nationale.

Le présent document expose les conclusions de 1'étude sur l'intérét suscité par la base de
données nationale sur les soins continus et la faisabilité d'un tel projet, ainsi que les recommandations
qui en découlent. 1 est divisé comme suit : soins continus - introduction; méthodologie; conclusions;
discussion; démarche recommandée pour 1'élaboration d'une base de données nationale sur les soins

continus; prochaines étapes; objectifs a long terme; cofits; conclusion.
2. SOINS CONTINUS - INTRODUCTION

2.1  Vued'ensemble

L'expression «soins continus» est une expression générale qui désigne le systéme intégré et
coordonné de prestation de soins aux personnes agées et aux personnes handicapées. Dans certaines
provinces, 2 Terre-Neuve et au Manitoba par exemple, cette expression désigne uniquement les soins
communautaires et les soins 2 domicile, et ne comprend pas les soins aux bénéficiaires internes.
Cependant, selon le sens qu'on lui donne le plus souvent, elle englobe les soins prolongés aux
bénéficiaires internes, les soins a domicile et les services de maintien 3 domicile. Par définition, le
systéme de soins continus englobe ce qui suit: évaluation et prise en charge des bénéficiaires; services
de repas 2 domicile; soins de jour aux adultes; foyers collectifs; services d'aides familiales; soins
infirmiers 3 domicile; physiothérapie et ergothérapic communautaires; établissements de soins
prolongés; unités pour les maladies chroniques; centres d'évaluation et de traitement; hdpitaux de
jour. Cela peut également comprendre d'autres services, par exemple les services de releve, le
placement des adultes en familles d'accueil; les appareils et accessoires fonctionnels et les équipes

d'intervention rapide. Pour obtenir une description détaillée du systtme des soins continus, voir le
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rapport intitulé Les orientations futures dans Je domaine des soins continus®, qui définit chaque
composante et fait €tat des principaux obstacles au systéme, des principes directeurs et des grandes
orientations futures. Consulter également le rapport complémentaire intitulé Les soins 3 domicile®,
qui fait un survol des soins a domicile. Enfin, le rapport intitulé Description des services de soins
prolongés dans les provinces et les territoires du Canada* compare les soins assurés et leur cofit selon

la province.

Bien que les types de bénéficiaires qui requiérent des soins et les types de soins soient
similaires d'une province a l'autre, on constate des différences marquées au chapitre de 1'organisation
des systémes de soins continus. Ces variations sont un obstacle spécial a 1'élaboration d'une base de
données nationale sur ces soins. Par exemple, certaines provinces utilisent un systéme a inscription
unique pour tous les soins continus, d'autres pas. Si la plupart des provinces ont une méthode pour
désigner le niveau des soins assurés aux bénéficiaires internes, elles n'en ont généralement pas pour
les soins communautaires et les soins 2 domicile. Toutefois, certaines provinces utilisent la méme
méthode pour désigner le niveau des soins, quils soient dispensés aux bénéficiaires internes, a
domicile ou dans la communauté. Dans certaines provinces, la prestation des soins communautaires
et des soins A domicile est assurée par des tiers, alors que dans d'autres ces services sont assurés par
des fonctionnaires ou par des organismes régionaux de soins & domicile, désignés et financés par
I'Etat.

2.2  Le point sur les soins continus au Canada

Au Canada, les systtmes de soins continus subissent actuellement de profondes
transformations. Certaines provinces ont apporté d'importantes modifications a ce chapitre ou
prévoient le faire. De méme, certaines provinces ont entrepris de décentraliser la prestation des soins,
ce qui influe de fagon notable sur les soins continus. La présente étude ne visait pas a donner un
apergu 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
inhérentes 2 la création d'une base de données nationale sur les soins continus. Il importe de souligner
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que les observations qui suivent sont censées étre justes pour 1'époque des interviews mais que,

compte tenu de la rapidité des changements, il se peut qu'ils ne soient bient6t ou déja plus pertinents.

Dans le cadre de la réorganisation des services, la Saskatchewan a fusionné les soins continus
avec les soins de courte durée et les services d'urgence. La Colombie-Britannique, e Manitoba, 17le-
du-Prince-Edouard et Terre-Neuve ont mis en oeuvre d'importants programmes de régionalisation
qui influeront sur la prestation des soins continus. De méme, le Québec envisage de renforcer son
systéme régional.

Comme ces changements visent 3 accroitre la régionalisation du systéme de soins, il se peut
que les conseils régionaux deviennent des intervenants cl&si l'on tente de mettre en place une base
de données nationale sur les soins continus, surtout si les renseignements sont recueillis auprés de tels
organismes régionaux plutt que des organismes de soins et de services ou des provinces ou
territoires. Actuellement, dans le cadre de I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires
internes, les données sont généralement recueillies directement aupres des établissements. Toutefois,
I'Alberta et le Québec fournissent a Statistique Canada des bandes magnétiques renfermant des
données sur chaque établissement.

La plupart des provinces non mentionnées ci-dessus apportent également d'importants
changements. Le Nouveau-Brunswick prévoit fusionner les services de santé mentale et les autres
services de santé communautaire avec les soins continus. L'Ontario a mis en oeuvre un important
projet visant 2 créer un réseau d'organismes régionaux de services polyvalents qui seront chargés des
soins  domicile et du maintien 2 domicile; a I'heure actuelle, ces soins sont du ressort d'organismes
de soins et de services 2 domicile et de tiers. Récemment, la Nouvelle-Ecosse a procédé a des
transferts de responsabilité entre des ministéres relativement a certaines composantes du systéme des

soins continus.

Outre ces changements structurels, des projets de grande envergure visant a €laborer des

systémes d'information sont en cours. Par exemple, 1'Alberta et le Nouveau-Brunswick ont amorcé



s =
I'élaboration de plans pluriannuels pour la mise en place de systtmes de grande envergure qui
pourront €tre utilisés pour l'ensemble des soins. Le Manitoba a préparé un appel d'offres en vue de
l'informatisation des données sur les soins continus. De plus, la plupart des autres provinces ont

commencé a revoir, du moins dans une certaine mesure, leurs systémes d'information et leurs besoins

en matiére de données sur les soins continus.

Les facteurs susmentionnés viennent compliquer I'€laboration d'une base de données nationale.
Doit-on créer un systéme permettant de recueillir des renseignements auprés d'organismes qui auront
peut-€tre disparu dans un an ou deux? Comment intégrer un ensemble statistique minimal ayant une
vocation nationale aux grands projets pluriannuels d'élaboration de syst®mes mis en oeuvre par les
provinces et les territoires, qui mettent l'accent sur la comparabilité infraprovinciale ou
infraterritoriale? Voila des questions capitales auxquelles il faudra répondre si 1'on veut créer une base
de données nationale. Il est a espérer que les propositions présentées dans le présent rapport

donneront une amorce de réponse.

2.3  Terminologie et nomenclature

En raison des différences marquées qui peuvent étre observées entre les provinces ou
territoires au chapitre de la nomenclature, l'expression générique «soins a long terme aux bénéficiaires
internes» désigne, dans le présent document, les établissements de soins prolongés (a but lucratif, sans
but lucratif et publics) qui assurent des soins aux personnes ayant une certaine incapacité
fonctionnelle. L'expression «unité pour les maladies chroniques» renvoie aux ailes ou aux unités des
hopitaux de soins de courte durée qui sont spécialisées dans les soins pour malades chroniques, c'est-
a-dire qui présentent un degré élevé d'incapacité fonctionnelle. Cette expression désigne également
les établissements autonomes qui dispensent des soins aux personnes atteintes de maladie chronique.
Pour ce qui est des services 2 domicile et des services communautaires, chaque service sera désigné
par son appellation, par exemple soins infirmiers a domicile. L'expression «soins a domicile» désigne
un éventail de services qui peuvent en grande partie étre spécialisés, particuliérement lorsqu'un tel
ensemble de services est défini comme un «programme de soins a2 domicile». L'expression «maintien

a domicile» désigne un ensemble de services de soutien tels que les services d'aides familiales.
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3. METHODOLOGIE

Au chapitre de la méthodologie, la présente étude est principalement fondée sur les interviews
que l'auteur a réalisées auprés 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 ét€ interviewés. Les interviews ont eu lieu en
1993, durant 1€t€ et au début de 1'automne. Les questions posées dans le cadre des interviews semi-
structurées sont présentées a I'annexe B.

Ce projet a fait I'objet de discussions avec les directeurs administratifs de I'Association
canadienne de soins et services a2 domicile, de 1'Association canadienne de soins a long terme et de
Soutien a domicile Canada. Chacun de ces organismes a parrainé Iétude. Des discussions sur le projet
ont également ét€ tenues avec les représentants d'autres associations €t organismes nationaux, soit:
le Conseil national d'information sur la santé (CNIS); le Projet sur les systémes d'information sur la
santé communautaire; le Health Medical Records Institute (HMRI); le Groupe MIS (Management
Information Systems Group); 1'Association des hopitaux du»Canada (AHC); le Conseil canadien
d'agrément des établissements de santé; le Secrétariat du Troisiéme dge; le Conseil consultatif national
sur le troisieme dge (CCNTA); Santé et Bien-étre social Canada; le Programme de recherches pour
l'autonomie des ainés (PRAA); la Direction des subventions au bien-étre social; le Programme
national de recherche et de développement en mati¢re de santé (PNRDS); le Centre canadien
d'information sur la santé de Statistique Canada, maintenant appelé Division des statistiques sur la

santé.

D'autre part, un examen global de la littérature spécialisée a été effectué dans le cadre de
'étude, et des discussions ont eu lieu avec des personnes-ressources importantes a l'échelle
internationale.
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4. RESULTATS

4.1  Bases de données nationales - Examen de la littérature spécialisée et enquéte aupres des

répondants clés

On a passé en revue une liste d'ouvrages et d'articles publiés a I'échelle internationale pour
trouver de l'information sur des bases de données nationales sur les soins continus, qu'il s'agisse de
soins aux bénéficiaires internes, de soins communautaires ou de soins 3 domicile. A quelques
exceptions pres, cette analyse ne nous a pas permis de trouver des sources importantes qui traitaient
de systémes nationaux congus pour recueillir des données détaillées sur les soins continus au niveau
du bénéficiaire. Dans la plupart des cas, il s'agissait d'études américaines sur un éventail d'instruments
d'évaluation et de classification qui ont servi dans le cadre de travaux de recherche. Mentionnons
notamment les travaux novateurs de Katz et de ses confréres®, de méme que le systéme relatif aux
ressources et aux services visant les personnes agées aux Etats-Unis (Older Americans Resources and
Services System - OARS), élaboré 2 la Duke University®, qui sont des classiques a cet égard. Bon
nombre de ces instruments, congus avant les années 1980, ont influé sur I'élaboration d'instruments
de collecte de données au Canada. Pour avoir un apergu des questions fondamentales relatives a la
mesure ainsi que des principaux outils d'évaluation et de classification mentionnés dans les documents

susmentionnés, le lecteur est invité A consulter I'ouvrage de Rosalic et de Robert Kane intitulé
! - I E] I ] - ! E . ] G - I I l 7.

Pour le Canada, on a trouvé un article qui traite du rapport du gouvernement fédéral de 1973,
qui a jeté les bases du systtme de classification par niveau de soins; ce systtme est utilisé dans
certaines provinces, de méme que dans le cadre de 'Enquéte sur les établissements de soins pour
bénéficiaires internes de Statistique Canada. 1l y a aussi eu des articles portent sur les établissements
de soins pour bénéficiaires internes® ainsi que sur les systtmes provinciaux d'évaluation et de
classification’”.

Outre I'examen de la littérature spécialis€e, une enquéte a été effectuée auprés d'un petit
nombre de confréres a I'échelle nationale et internationale. Au terme de cette enquéte, 1'auteur a été
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invité a assister a une conférence 3 Washington, en novembre 1992, pour se familiariser avec les
travaux réalisés aux Etats-Unis et ailleurs dans le monde sur I'ensemble statistique minimal exigé par
le gouvernement fédéral pour I'évaluation et du classement des bénéficiaires internes des
établissements de soins infirmiers ainsi que sur l'instrument d'évaluation des bénéficiaires internes'’.
11 s'agissait d'une conférence de grande importance puisqu'elle réunissait des universitaires de premier
plan du monde entier et des représentants du gouvernement fédéral américain et de 1'Organisation
mondiale de la Santé pour discuter des premiers résultats des travaux de recherche sur l'ensemble
statistique minimal qui ont ét€ réalisés dans certains pays comme 1Ttalie, le Danemark, la Sugde, la
Suisse, les Pays-Bas, I'Australic et le Japon, ol I'ensemble statistique minimal a été traduit, mis a
I'essai et appliqué dans un contexte de recherche. A I'heure actuelle, I'ensemble statistique minimal
doit étre utilisé dans tous les établissements de soins infirmiers aux Etats-Unis; il est le fondement du

systeéme de financement fondé€ sur 1'utilisation des ressources qui a ét€ adopté par certains Etats.

Deux groupes ont participé a 1'€laboration d'un outil d'évaluation complet pour les services
communautaires et les services a domicile. Le D* Brant Fries, qui a pris part a I'établissement de
Iensemble statistique minimal, et ses confréres d'autres pays ont entrepris d'élaborer pour les services
communautaires et les services 2 domicile un ensemble statistique minimal qui pourrait étre utilisé a
I'échelle internationale. L'administration responsable du financement des soins (Health Care
Financing Administration) a mis au point un instrument uniforme d'évaluation des besoins destiné

A étre utilisé pour les services communautaires',

Les travaux exécutés en Alberta pour I'élaboration de I'instrument d'évaluation et de placement
ainsi que du systéme de classification des bénéficiaires internes de cette province sont sans doute les
plus importants qui aient été réalisés au Canada 2 ce chapitre. Le systtme de classification des
bénéficiaires internes a été adapté par 1'Ontario et l'instrument d'évaluation et de placement, par le

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

les territoires

La présente étude a pcrmis.dc constater que les données actuellement recueillies 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 I'évaluation des bénéficiaires.
Certaines ne présentaient pas de rapports financiers détaillés pour I'ensemble des organismes de soins
et de services. Dans d'autres provinces ou territoires, 1'intégration du systéme de rapports financiers
avec le systtme de collecte de données sur les bénéficiaires n'était pas parfaite. Dans la plupart des
provinces et territoires, une petite partic seulement des données recueillies étaient informatis€es.
Enfin, dans certaines, le ministére de la Santé ne regoit que des données agrégées.

Par ailleurs, il semble que, malgré 'abondance des données recueillies, relativement peu de
travaux d'analyse soient effectués, outre ceux que nécessitent les besoins opérationnels. Par

conséquent, il est recommandé ce qui suit:

(| Comme une grande quantité de données sont recueillies dans chaque province et
territoire, les organismes qui financent la recherche, comme le Programme national
de recherche et de développement en matiére de santé, devraient songer 3 promouvoir
la réalisation d'études analytiques sur les soins continus qui sont assurés dans les
provinces et les territoires, a partir des bases de données existantes. Il y aurait lieu
d'accorder la priorité 2 la publication des résultats de ces études, afin que, au Canada
comime 2 l'étranger, les chercheurs, les plamﬁcatcms, les gestionnaires et les décideurs
puissent y avoir facilement acces.

Pour ce qui est de I'établissement d'une base nationale, les efforts que requiert 1a collecte de
données completes sont, dans une large mesure, déja déployés. De plus, les données recueillies par
les provinces et les territoires sont trés similaires. Par conséquent, 3 quelques exceptions pres,
linfrastructure requise pour la collecte est déja en place a I€chelle des provinces et des territoires. Sur
le fond, les domaines qui doivent étre couverts dans une base de données sur les soins continus ont
fait l'objet d'un consensus. A la lumire de ce qui précéde, on peut supposer que ce qui fait obstacle
A I'élaboration et 4 la mise en ocuvre d'une base de données nationale n'est peut-étre pas tant le choix
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des variables ou la technologie 2 utiliser que la volonté administrative de modifier les pratiques

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

4.3 Connaissance de I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes
de Statistique Canada

Les personnes interviewées qui travaillent dans le domaine des soins assurés aux bénéficiaires
internes ont une certaine connaissance de l'enquéte effectuée par StatistiqueCanada aupreés des
bénéficiaires internes dgés. Cette enquéte est cependant mal connue des intervenants des soins et des

services a domicile ainsi que des services de maintien a2 domicile.

Si, dans I'ensemble, les personnes responsables connaissaient cette enquéte, relativement peu
de personnes interviewées €taient au fait de I'existence de deux importants rapports de Statistique
Canada qui en découlent, soit Embhsscm:nm.d:.snm&spémmmmhfnﬁi&mmms_ag&s

a"’. En outre, comme

relativemnent peu d'articles ont été publiés sur cette enquéte, les résultats de cette derniére étaient
méconnus. Il est donc recommandé ce qui suit:

p.N Afin que les bases de données existantes soient plus accessibles aux décideurs de haut
niveau et aux organismes de soins continus, Statistique Canada et Santé et Bien-étre
social Canada devraient songer a faciliter la préparation d'un rapport national sur les
résultats de I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes ou
d'une série d'articles qui en feraient état dans les principales revues spécialisées dans
la santé.

4.4  Intérét suscité par une base de données nationale

Les fonctionnaires provinciaux et territoriaux et les représentants des organismes de soins et
de services ont été unanimes 2 dire que la création d'une base de données nationale était souhaitable.
La comparaison des indicateurs et des statistiques clés entre les provinces et les régions a également
suscité de I'intérét. |
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Par ailleurs, ils ont fait remarquer que les organismes de soins et de services, les associations
d'organismes de soins et de services et les fonctionnaires provinciaux pourraient prendre une part plus
active au processus s'ils obtenaient des données en retour. De 'avis des personnes interviewées, il
importe que ces données soient actuelles. Actuellement, lorsqu'ils désirent présenter des données
comparables a leurs supérieurs ou au Ministre, les fonctionnaires provinciaux téléphonent 2 leurs
homologues des autres provinces, non seulement pour obtenir des renseignements a jour, mais
également pour s'assurer que les comparaisons sont pertinentes, c'est-a-dire qu'ils comparent «des
pommes avec des pommes». IIs ont également souligné que cette méthode de collecte était utilisée
plus souvent que par le passé et que, par conséquent, la communication des renseignements prenait

de plus en plus de temps.

Les organismes de soins et de services et leurs associations ont indiqué qu'il fallait allouer du
temps et des ressources a la communication des données d'enquéte et qu'il serait possible d'améliorer
le taux de réponse et la qualité des renseignements si les organismes locaux et les associations
provinciales obtenaient en retour des données complémentaires actuelles. Il pourrait s'agir simplement
d'une ou deux pages faisant état des statistiques clés a I'échelle de 1'organisme, de la province et du
Canada. Les représentants des associations ont également souligné que les données, en plus de servir
a renseigner les membres sur des questions d'intérét général, pourraient étre utilisées pour
l'enseignement et 1a formation. Certaines personnes interviewées ont par ailleurs mentionné que des
données sommaires transmises en retour pourraient permettre de promouvoir les produits statistiques
plus détaillés. La transmission de données sommaires en retour ne va pas a l'encontre des politiques
en vigueur sur la vente de produits statistiques; elle pourrait peut-étre méme favoriser la croissance

des ventes de ces produits.

En résumé, les répondants étaient généralement favorables a 1'élaboration d'une base de
données nationale et tenaient vraiment 2 obtenir des renseignements sur les soins continus. Les
fonctionnaires provinciaux, les représentants d'associations et les administrateurs d'organismes de
soins et de services étaient généralement disposés a participer et a collaborer, dans la mesure du
possible compte tenu des contraintes existantes, A I'élaboration et 2 la mise 2 jour d'une base de
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données nationale. Naturellement, plus cette base de données est susceptible de les aider directement,
plus ils sont préts a collaborer.

8 Siune base de données nationale est créée, il conviendrait d'élaborer et de mettre en
place un systéme 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 pertinentes. Ce systéme 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 clés 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 la base de données nationale
devraient étre communiqués rapidement, soit moins de neuf mois aprés la fin de
I'année financiere, c'est-a-dire avant Noél et de préférence en octobre ou en novembre,
si 'année financiere se termine le 31 mars. Méme si des provinces ou des territoires
tardent 2 communiquer les données, il conviendrait de transmettre rapidement les
données en retour a ceux qui ont fourni les renseignements a temps.

4.5 Envergure et étendue de la base de données

Ici encore, tous ont été unanimes a dire que, au départ, 1a base de données devrait avoir une
étendue relativement restreinte et porter sur un petit nombre de variables clés. IIs ont également
convenu que la base devait renfermer dans les mémes proportions des données cliniques, des données
financiéres et des données sur le personnel et que, au début, le systéme 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 désiraient s'assurer qu'une quantité restreinte mais suffisante
de données cliniques seraient recueillies, pour quiils puissent étre en mesure d'effectuer des
comparaisons avec d'autres organismes, provinces ou territoires au chapitre des bénéficiaires. Il est

donc recommandé ce qui suit:

a Au départ, la base de données nationale devrait avoir une étendue relativement
restreinte; comprendre dans les mémes proportions des données cliniques, des
données financiéres et des données sur le personnel; renfermer suffisamment de
données cliniques pour intéresser les organismes de soins et de services; permettre
d'analyser la comparabilité des bénéficiaires entre les organismes et les provinces ou
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les temritoires. Idéalement, les données devraient étre recueillies au niveau 2 la fois des
bénéficiaires et des organismes.

4.6  Soins et services couverts par la base de données

L'élaboration d'une base de données nationale sur les soins continus souléve une importante
question qui doit étre étudiée : comment doit-on procéder pour les hopitaux de soins pour maladies
chroniques? Dans certaines provinces, en Alberta par exemple, les soins continus relévent de la
division responsable des établissements de soins de longue durée pour bénéficiaires internes, qui en

assure le financement. Ailleurs, ils sont financés par la direction responsable des hopitaux.

Cette situation est A l'origine d'un certain nombre de problémes. A I'heure actuelle, il est
difficile d'obtenir des données nationales sur les bénéficiaires atteints d'une maladie chronique parce
que, dans certaines provinces, ces derniers séjournent surtout, a titre de bénéficiaires de soins de haut
niveau, dans des établissements de soins prolongés. Dans d'autres provinces ou territoires, la majeure
partie des bénéficiaires atteints d'une maladie chronique se retrouvent dans les unités pour les
maladies chroniques des hopitaux. Dans le premier cas, les données sont recueillies dans le cadre de
'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes, alors que dans le deuxi¢me cas
on a recours aux formulaires HS1 et HS2 (enquéte sur les hopitaux) de Statisique Canada. Comme
deux méthodes de collecte sont employées, il est actuellement impossible d'obtenir des statistiques
précises 2 I'échelle nationale sur les soins pour maladies chroniques, qui sont englobés dans les soins

continus.

Les méthodes actuelles de déclaration nuisent également a la collecte de statistiques sur les
hopitaux de soins de courte durée puisque la plupart des indicateurs clés, comme la durée du séjour,
le cofit moyen, la répartition en fonction de 1'dge et du sexe, la classification des bénéficiaires d'apres
le type de maladie et d'autres statistiques, sont biaisés selon qu'il existe ou non une unité pour les
maladies chroniques dans I'hdpital. Cela influe sur la validité des comparaisons entre les provinces et
les pays au chapitre des soins de courte durée. Sil'on réglait la question de la déclaration des données
sur les lits réservés aux personnes atteintes d'une maladie chronique, la qualité des statistiques
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canadiennes sur les soins continus et les soins de courte durée s'en trouverait améliorée. Compte tenu
de la situation, il semble que la démarche la plus prudente consisterait a envisager de modifier les
méthodes actuelles relatives aux systemes dinformation, de fagon que les données sur les unités pour
les maladies chroniques puissent &tre désagrégées, pour ensuite étre comparées et intégrées aux
données sur les hopitaux de soins de courte durée et aux données sur les établissements de soins

prolongés pour bénéficiaires internes.

Lors des discussions tenues avec les représentants de I'ancien Groupe MIS, qui a été fusionné
avec I'Institut canadien d'information sur la santé au printemps de 1994, on a indiqué que si chaque
hopital était intégré au systéme de déclaration national (un systéme qui permet de répartir les coiits
des soins entre les bénéficiaires), il ne serait pas difficile de désagréger les données relatives aux unités
pour les maladies chroniques. Cependant, il faudrait peut-étre prévoir un certain temps avant
d'atteindre un tel niveau de déclaration pour l'ensemble des hopitaux. Le personnel a également
mentionné que le Guide du Groupe MIS est suffisamment souple pour que les unités pour les
maladies chroniques rattachées a un hopital de soins de courte durée puissent &tre considérées comme
des centres de coiits distincts, 3 part entiére. Cela ne s'est toutefois pas concrétisé€ et, dans 'ensemble,
les systémes d'information des hopitaux de soins de courte durée n'ont pas ét€ dotés des mécanismes
nécessaires a cette fin. Il est donc recommandé ce qui suit:

6. Les autorités appropri€es devraient prendre les mesures nécessaires afin que des
changements puissent étre apportés aux méthodes de collecte et que les données
provenant des unités pour les maladies chroniques puissent facilement étre comparées
et intégrées 2 celles des hopitaux de soins de courte durée et des établissemnents de
soins prolongés pour bénéficiaires internes.

Les soins continus sont un systtme complexe de prestation qui englobe des soins et des
services tres différents. Idéalement, des données devraient étre recueillies, a long terme, sur tous ces
soins et services. Cependant, en pratique, il peut &tre impossible de recueillir simultanément des
données sur toutes les composantes du systéme. S'il faut établir des priorités, il convient de mettre
l'accent sur les composantes du systéme qui sont les plus importantes, qui arrivent en téte au chapitre
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des cofits et pour lesquelles aucune donnée n'est actuellement recueillie. Il est donc recommandé ce

qui suit:

p S1l faut établir des priorités relativement a 1'€laboration de bases de données pour les
diverses composantes du syst¢me des soins continus:

o Premiérement, il conviendrait de mettre l'accent sur les composantes qui sont
les plus importantes, qui arrivent en téte au chapitre des coiits et pour
lesquelles aucune donnée n'est actuellement recueillie, notamment les services
A domicile et les services d'aides 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 3 domicile au Canada.

L Deuxiemement, il faudrait veiller 3 ce que les données sur les soins pour
maladies chroniques puissent facilement étre extraites et comparées aux
données sur les soins de courte durée et sur les soins infirmiers 3 domicile.

L Troisiémement, il faudrait améliorer 'Enquéte sur les établissements de soins
pour bénéficiaires internes de Statistique Canada.

4.7 Comparabilité des données entre les provinces et les territoires

La question de la comparabilité des données entre les provinces et les territoires a souvent €té
soulevée. Parmi les obstacles a 1'élaboration d'une base de dor;nécs nationale sur les soins continus,
c'est un des plus difficiles & contourner. Il n'existe aucune solution «smiracle» a ce probiéme. Pour le
régler, les provinces et les territoires devront travailler et collaborer de fagon soutenue pendant
encore un certain temps. Cependant, il vaut mieux entreprendre un travail constructif, méme s'il
manque de précision, afin que tous les intervenants se rapprochent de l'objectif, plutt que de
capituler devant 1'énormité de la tiche. En amorgant I'examen des données et en prenant part a des
discussions A cet égard, on comprendra mieux la nature et I'étendue des différences qui existent entre
les provinces et les territoires. Des solutions s'imposeront d'elles-mémes. Par ailleurs, I'ancien Sous-
comité fédéral-provincial-territorial des soins continus a effectué a cet égard un travail digne de
mention, qui peut constituer une amorce de solution relativement a la comparabilité des données entre
les provinces et les territoires. Cette question comporte deux €léments: la classification des niveaux

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

Lorsqu'on analyse les renseignements qui ont été€ fournis a l'auteur sur le vocabulaire utilisé
dans les provinces et les territoires relativernent aux niveaux de soins, l'on est frappé par les
différences qui existent dans la nomenclature et par la similitude des définitions. En effet, si les
appellations varient d'une province ou d'un territoire a l'autre, les descriptions se ressemblent
étrangement. Toutefois, certaines provinces ont établi trois niveaux de soins, d'autres, quatre, et
d'autres encore, cinq ou plus. Par ailleurs, plusieurs provinces effectuent une évaluation plus
subjective, a partir d'appréciations cliniques, tandis que d'autres ont adopté le modéle de I'Alberta,
ou une structure semblable, qui repose davantage sur la réponse a des questions précises.

Soulignons quil n'est pas facile de modifier les désignations des niveaux de soins dans les
provinces et les territoires, car le financement est souvent tributaire de la répartition des niveaux de
soins assurés par I'établissement. 11 peut donc s'avérer nécessaire de songer a un systtme de
classification des niveaux de soins qui pourrait permettre des comparaisons entre les provinces et les

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

Un certain nombre de mesures peuvent &tre prises pour assurer la comparabilité des données
entre les provinces et les territoires selon les niveaux des soins. Le Sous-comité fédéral-provincial-
territorial des soins continus s'est penché sur la question dans le cadre de deux rapports. Dans le
premier rapport, intitulé Systéme national d'établissement de rapports pour la classification des soins
prolongés', il essaie de tirer parti des trois premiers niveaux de la typologie en cing parties de 1973
(c.-a-d. les types I, IT et III). Ce rapport visait 2 élaborer un modele pour la conversion de la
classification des niveaux de soins existant dans les provinces ou territoires, pour les soins aux
bénéficiaires internes ¢t les services communautaires (la typologie de 1973 ne visait que les soins aux
bénéficiaires internes), de maniére que les soins correspondent aux soins de types I, II et I11. Cette
tentative n'a obtenu qu'un succes limité parce que la plupart des provinces et territoires n'ont pas
adopté de systtme de classification pour les services communautaires et que pour certaines d'entre
elles il n'était pas possible de faire correspondre directement les niveaux de soins existants et les trois
types proposés dans le rapport.
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Afin que des progres soient réalisés au chapitre des services communautaires, le Sous-comité
a récemment publié un autre rapport, dans lequel il s'efforce d'élaborer un systéme de classification
des bénéficiaires des services communautaires. Ce rapport s'intitule Classification des bénéficiaires
- 3 3 . . 1} : - (] » 3 ls‘ On y

trouve une proposition visant 8 adapter le systtme de classification des bénéficiaires internes de

I'Alberta aux soins a domicile ainsi qu'un autre mécanisme, la classification du soutien informel, qui
classe par niveau d'importance les services 2 domicile et les services communautaires offerts au
bénéficiaire. Ce systtme a deux volets, qu'on appelle syst¢me de classification des bénéficiaires de
soins & domicile de I'Alberta, a ét€ bien accueilli partout au Canada. Un autre systéme canadien mérite
d'étre €tudié plus attentivement: le systeme global d'évaluation de 1'état de santé (Comprehensive
Health Status Measurement System), qui est en voie d'élaboration a la McMaster University.

Une autre démarche possible pour la classification consisterait a adopter l'ensemble statistique
minimal utilisé aux Etats-Unis, puisqu'il est la base d'un systéme de classification qui sert pour le
financement fondé sur lutilisation des ressources. Enfin, il serait possible d'adopter I'un des systémes
de classification décrits dans les études internationales, comme celui qui a ét€ €laboré par Katz dans
les années 1960. Katz a constaté qu'il existait une hiérarchie dans les baisse de capacité fonctionnelle.
1l a élaboré et mis 2 l'essai une échelle de huit points, appelée indice d'autonomie dans les activités
quotidiennes. Lindice mesure la capacité fonctionnelle en fonction des six critéres suivants: prendre

son bain, s'habiller, aller aux toilettes, se déplacer, étre continent et se nourrir.

Puisque les personnes interviewées ont dit souhaiter que la base de données nationale soit
modeste au début, l'utilisation de I'ensemble statistique minimal et d'autres systémes de grande
envergure tels que 'OARS risque d'étre trop complexe a ce stade. L'échelle de Katz ainsi que les
systémes de classification des bénéficiaires internes et des bénéficiaires de soins a domicile de I'Alberta
utilisent presque tous les mémes variables. Etant donné I'intérét qu'a suscité I'obtention de données
cliniques, il peut &tre utile de recueillir des données a partir d'un ensemble de questions qui
permettraient aux analystes de classifier les bénéficiaires au moyen du syst¢éme de Katz et du systeme
albertain. Le systéme de Katz permet de comparer les résultats enregistrés au Canada et dans d'autres
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pays, par exemple aux Etats-Unis. Si l'on utilise le systtme de Katz, il convient de modifier les

questions de maniére a remplacer I'échelle de deux points par une échelle de cing points (mais

également de maniére que 1'on puisse revenir a I'échelle de deux points).

Le systeme proposé relativement 2 la classification des bénéficiaires est stratégique. En fait,
différentes démarches sont suivies simultanément. Plus les résultats obtenus au moyen des différentes

démarches concordent, plus ils sont fiables. D'autre part, le syst®me tient compte des avantages

inhérents 2 l'utilisation de systémes de classification similaires pour les bénéficiaires de soins continus,
qu'ils soient traités dans un établissement ou dans la communauté, ce qui permet deffectuer des

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

communautaires. Il est donc recommandé ce qui suit:

8. Toute méthode de classification adoptée a I'égard des bénéficiaires de soins continus
dans le cadre d'une base de données nationale devrait étre utilisée aussi bien pour les
soins aux bénéficiaires internes que pour les services communautaires.

9. Il faut veiller 2 ce que tous utilisent les mémes systémes de classification des
bénéficiaires dans le cadre de la base de données nationale, afin d'assurer la
comparabilité des données dans I'espace et dans le temps. A cet égard, il conviendrait,
dans la mesure du possible, de recueillir des données sur les soins aux bénéficiaires
internes ainsi que les services communautaires et les services a domicile relativement:

au systéme de classification des soins utilisé a I'heure actuelle dans le cadre de
I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes de
Statistique Canada (c.-a-d. le modele de 1973);

au systéme permettant de classifier un bénéficiaire selon le niveau de soins
dans la province ou le territoire;

a la série de questions qui sert a classifier le bénéficiaire au moyen des
systtmes de classification des bénéficiaires internes et des bénéficiaires de
soins 2 domicile de I'Alberta, ou aux niveaux de soins attribués en fonction de
ces systemes;

aux questions qui pourraient étre utilisées pour classifier des bénéficiaires au
moyen des systémes de classification employés dans d'autres pays, comme
I'indice d'autonomie dans les activités quotidiennes de Katz.
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4.7.2 Systemes de prestation des soins et des services

Les personnes interviewées dans I'ensemble du pays tiennent manifestement 2 savoir comment
les systémes de prestation des soins sont structurés dans les provinces et les territoires et a obtenir
des données comparables a I'échelle nationale. En d'autres termes, cela nous rameéne a la nécessité de
comparer «des pommes avec des pommes». Comme on l'a déja dit, les systémes de soins continus sont
structurés de différentes fagons au Canada. Il importe de comprendre ces différences pour interpréter
de fagon adéquate les données qui sont recueillies et intégrées 2 la base de données nationale pour
étre ensuite publiées. Cette question n'est pas négligeable. On ne saurait trop insister sur le fait que
le systéme des soins continus est d'une grande complexité, qu'il évolue sans cesse et qu'il differe d'une

province ou d'un territoire 2 1'autre. L'exemple qui suit est révélateur a cet égard.

Jusqu'a récemment, pour que le bénéficiaire ait droit aux services d'aides familiales dans le
cadre du Programme de soins 2 domicile de 1'Ontario, il importait qu'un employé spécialisé, par
exemple une infirmiére, lui donne des soins a la maison. Le ministére de 1a Santé de 1'Ontario procéde
actuellement 2 1a mise en oeuvre progressive du Programme intégré de services d'aides familiales a
l'échelle de la province. Dans le cadre de ce programme, il n'est plus nécessaire de recevoir a domicile
des soins d'un employé spécialisé du domaine de la santé, par exemple une infirmiére, pour avoir droit
aux services d'aides familiales. Cependant, il faut maintenant que les aides familiales elles-mémes
prodiguent des soins personnels a la maison pour que les bénéficiaires puissent également obtenir
d'autres services d'aide ménagere, par exemple pour l'entretien de la maison, la préparation des repas
et les courses. Le ministere des Services sociaux et communautaires offre ces services d'aide
ménageére aux personnes admissibles, sans que celles-ci soient tenues au préalable de recevoir des
soins 2 domicile. Il s'agit d'un programme distinct, qui reléve d'un autre ministére; de plus, les données
ne sont pas introduites dans le méme syst¢me d'information. Selon toute probabilité, les données
fournies sur les soins 2 domicile en Ontario ne comprendraient pas les bénéficiaires qui ont regu
uniquement des services d'aide ménagere par l'entremise du ministere 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 a2 domicile de leur syst¢me
de soins continus, sans que les bénéficiaires soient tenus au préalable de recevoir des soins 2 la
maison. Les données provenant de ces provinces et celles de 1'Ontario ne sont pas directement
comparables en raison des différences existant au chapitre de la politique sur les services d'aide
ménagere.

Bien qu'en théorie il soit possible d'inclure dans une base de données nationale les groupes
bénéficiant seulement des services d'aide ménageére en Ontario, cela peut s'avérer plus difficile en
pratique. Cependant, quand on connait l'existence de ces différences, il est plus facile d'analyser les
données provinciales et territoriales.

D'ici 2 ce que l'on assure la cohérence, la continuité et la comparabilité dans le temps des
données sur les soins continus, aussi bien a lintérieur des provinces ou territoires qu'entre eux, il sera
important de recueillir de Iinformation sur la structure, les composantes et les politiques des systemes

provinciaux et territoriaux de soins continus au Canada. A cette fin, il est recommandé ce qui suit:

10.  LiInstitut canadien d'information sur la santé devrait établir une description détaillée
du mode de prestation des soins continus de chaque province et territoire du Canada
et mettre 2 jour les renseignements. Les données devraient étre publiées réguliérement
de maniére que les organismes de soins continus et les gouvernements possédent des
renseignements actuels et exacts sur l'organisation et les politiques des systémes de
soins dans chaque province ou territoire.

4.8 Confidentialité et collecte des données sur un bénéficiaire

Les personnes interviewées se sont accordées 2 dire que la confidentialité des données sur les
bénéficiaires est une question importante, mais les avis étaient partagés sur la question de savoir dans
quelle mesure il serait possible de recueillir des données sur un bénéficiaire au moyen d'un
identificateur unique, comme un numéro d'assurance-maladie. Certains répondants estimaient 'que
l'utilisation d'un tel identificateur serait acceptable si les données ne servaient qu'a des fins statistiques.
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On a également mentionné que si I'Etat finance la prestation des soins, il devrait avoir accés aux

données a des fins statistiques.

Dans certaines provinces, l'utilisation du numéro d'assurance-maladie est une question
délicate. Les personnes interviewées ont cependant souligné qu'il peut étre acceptable de fournir des
renscignements au moyen d'un identificateur unique si celui-ci est brouillé avant la transmission des
données 2 Statistique Canada. Dans certaines provinces, par exemple en Ontario et au Québec, les
données sur les bénéficiaires sont recueillies au niveau de 1'organisme, mais, au moins sur certaines
questions, seules des données agrégées sont envoyées au ministere de la Santé. Par conséquent, avant
d'accepter d'envoyer 3 une source centralisée nationale des données sur les bénéficiaires a F'aide

d'identificateurs uniques, les personnes interviewées souhaitent étudier trés attentivement la question.

Au plan législatif, l'article 13 de la Loi sur la statistique accorde de vastes pouvoirs pour la
collecte de données aupreés de particuliers, de groupes et d'organisations. En pratique, cependant, la
majeure partic des activités de collecte de données sont réalisées de fagon volontaire et l'on a
rarement recours aux sanctions prévues dans la Loj sur la statistique. Certaines provinces ont adopté
une loi sur I'acces 2 l'information et une loi sur la protection des renseignements personnels; dans la
plupart des cas, ces lois permettent la diffusion de renseignements, a des fins statistiques, par une
autorité désignée. Il en va de méme des lois fédérales. Il semble donc que le cadre l€gislatif permette
bel et bien la diffusion de renseignements personnels a des fins statistiques. Cependant, a l'heure
actuelle, on constate des différences au chapitre de l'application des dispositions relatives 3 la
diffusion de données sur un bénéficiaire, et il peut s'avérer difficile d'obtenir ces données de toutes
les territoires et provinces. Au cours de I'élaboration d'une base de données nationale, il importe donc
de travailler de concert avec chaque province et territoire pour trouver une méthode acceptable de
diffusion des données sur un bénéficiaire.

Certains travaux utiles réalisés sur la confidentialité pour le Groupe de travail national sur
l'information en matiére de santé peuvent indiquer la direction 2 suivre relativement 2 la confidentialité
des données sur les bénéficiaires. Plusieurs points importants sont soulevés dans le rapport
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préliminaire de I'équipe du projet sur les répercussions des préoccupations relatives a la protection
des renseignements personnels et 2 la confidentialité sur l'utilisation de I'information sur la santé pour
1a recherche et les statistiques'®. Dans ce rapport, on soutient qu'il est essentiel de faire la distinction
entre l'utilisation de renseignements personnels pour la recherche et les statistiques et I'utilisation
administrative de ces données. Les particuliers craignent fortement d'étre 1€sés du fait qu'une personne
détient des renseignements sur eux, c'est-a-dire qu'on utilise l'information a des fins administratives,
par exemple pour leur refuser 'acces 2 un programme. On souligne également dans le rapport que de
vastes consultations devraient étre faites en permanence auprés de groupes clés pour dissiper les
craintes des gens en les assurant que les données recueillies seront utilisées 2 bon escient et qu'ils ne

seront pas désavantagés s'ils regoivent des soins.

Par ailleurs, un certain nombre de considérations pratiques soulevées au cours des interviews
sont des obstacles a I'€laboration d'une base de données nationale sur les soins continus, en particulier
sur les services communautaires et les services a domicile. Comme la plupart des établissements .
disposent d'un nombre relativement restreint de lits, I'obtention de données sur un faible nombre de
variables relatives aux bénéficiaires internes représenterait peu de travail additionnel; ainsi, I'obtention
de telles données ne prendrait pas trop de temps. Il en va autrement des services communautaires.
Par exemple, on a mentionné durant les interviews que le programme de soins 2 domicile de Regina
comptait 2,900 bénéficiaires. Pour les organismes qui desservent des milliers de bénéficiaires, la
collecte prendrait certainement beaucoup de temps. Par contre, dans certaines provinces, le ministere
de la Santé obtient peu de données sur les bénéficiaires ou n'en obtient peu ou pas du tout; par
conséquent, il est impossible de recueillir ces données par l'entremise de certains ministéres

On s'inquitte également du fait qu'un certain nombre de provinces ne possedent pas
d'instrument standard d'évaluation des bénéficiaires des services communautaires et des services a
domicile 2 I'échelle de la province. On note également une certaine différence entre les provinces dans
la quantité des données sur les finances et le personnel qui sont recueillies relativement aux services

communautaires et aux services a domicile. Un certain nombre de provinces ont entrepris d'élaborer
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des systtmes d'information ou d'améliorer les systémes existants. Cependant, cela peut, en soi,
entraver 'élaboration d'une base de données nationale, car les variables et leurs définitions peuvent

avoir déja été établies au niveau provincial.

Il semble donc impossible de trouver une solution a la fois simple et unique. 1l faudrait peut-
étre entamer un processus de discussions et de négociations avec chaque province et territoire pour

déterminer le mode de participation qui convient le mieux a une base de données nationale.

4.9  Base de données nationale - Mécanismes de transmission des données

On a demandé aux personnes interviewées dans le cadre de la présente étude quel était le
degré d'informatisation des organismes, dans quelle mesure il serait facile d'extraire des données et
de les envoyer a un organisme national de collecte et si, selon elles, ce seraient organismes de soins
et de services ou le ministere de la Santé de la province ou du territoire qu'il faudrait charger
d'envoyer les données a un tel organisme. D'apres les réponses fournies, il semble que bon nombre
d'organismes, qui sont toutefois en minorité, ne sont toujours pas informatisés ou n'utilisent des
ordinateurs qu'a des fins financiéres. Les organismes de soins et de services sont donc loin d'étre en
mesure, par exemple, de fournir 2 un organisme national de collecte des disquettes contenant des
données sur leurs bénéficiaires, le personnel et les finances. Cependant, on a également constaté que
certaines provinces, comme la Colombie-Britannique, s'étaient dotées de systémes informatiques
relativement perfectionnés et pourraient, si elles le voulaient, présenter sur bandes magnétiques leurs
données relatives aux soins aux bénéficiaires internes ainsi qu'aux services communautaires et aux

services a domicile.

Ce qui précede fait encore une fois ressortir la nécessité de discuter et de négocier avec les
provinces et les territoires pour établir le mode de participation qui convient le micux a une base de
données nationale. La plupart des personnes interviewées étaient d'avis que les données pourraient
étre envoyées A un organisme national de collecte aussi bien par les organismes de soins et de services
que par le ministére de la Santé de la province ou du territoire. Elles tenaient surtout A ce que l'on

réduise au minimum les chevauchements. Dans certaines provinces, on a mentionné que, pour assurer
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'exactitude des données, il pourrait étre préférable que les organismes fournissent directement les
données a Statistique Canada. Ailleurs, on a plutdt dit que les organismes devraient transmettre leurs
données au munistére de la Santé de 1a province ou du territoire, qui pourrait assurer l'exactitude des

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

4.10 Base de données nationale - Degré de participation

Comme on l'a déja dit, les personnes interviewées €taient généralement favorables a
I'‘€laboration d'une base de données nationale sur les soins continus. Elles ont cependant souligné que
le degré de participation serait en quelque sorte tributaire des avantages que cette base pourrait offrir.
Elles ont également mentionné que, étant en période de restrictions financiéres, elles n'étaient pas,

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

Les répondants se sont toutefois montrés disposés 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 définition des variables déja recueillies. Ils ont
souligné quiil serait plus facile de justifier ces changements si des renseignements pertinents et actuels

étaient fournis en retour.

Bien qu'ils se soient montrés prudents dans leurs commentaires, les répondants ont tout de
méme indiqué que les contraintes financiéres actuelles étaient, du moins en partie, attribuables a la
politique fédérale en matiere de paiements de transfert. Dans ce contexte, ils ont laissé entendre que
le gouvernement fédéral pourrait financer 1'élaboration, la mise en oeuvre et le fonctionnement d'une
base de données nationale.
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5. DISCUSSION

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

a collecte de données nationales; elle vise également 2 déterminer dans quelle mesure elles peuvent

s'appliquer aux soins continus.

5.1.1 Le modéle des sommaires des sorties

Le Health Medical Records Institute (HMRI), organisme national indépendant sans but
lucratif, effectuait 'extraction des renseignements des sommaires des sorties établis par les hopitaux
et fournissait des données agrégées aux provinces, aux territoires et aux hopitaux participants. Le
HMRI a ét€ fusionné avec 1'Institut canadien d'information sur la santé au printemps de 1994; les
activités du HMRI sont désormais du ressort de I'Institut canadien d'information sur la santé.

Ce modele présente plusieurs avantages. Il permet d'effectuer des comparaisons pertinentes
entre un large éventail de variables, entre autres le type de bénéficiaire, les affections, I'utilisation des
ressources (c.-a-d. la durée du séjour), etc. Avec ce modele, I'organisme qui recueille les données
aupres des hopitaux transmet également a ces derniers les statistiques en retour. Comme les hopitaux
participent au processus a leurs frais, la probabilité que les données recueillies et traitées soient

suffisamment completes et actuelles est accrue au maximum.

Sil possede les avantages susmentionnés, ce modele peut €également présenter certains
inconvénients dans I'optique des soins continus. Plusieurs provinces ou territoires ont déja mis ou
mettront en place un systeme de collecte de données sur les soins continus. Il est peu probable qu'ils
renoncent  ce systéme et acceptent qu'un organisme national recueille les données et fournisse des
statistiques aux organismes de soins et de services, aux provinces et aux territoires. Le modele des
sommaires des sorties recueille uniquement des renseignements sur les bénéficiaires; or, les personnes
interviewées ont dit souhaiter que le systtme arrive 3 un équilibre entre les données sur les
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bénéficiarres, les finances et le personnel De plus, il se peut que ce modele convienne moins aux soins
continus qu'aux soins de courte durée, car les patients peuvent recevoir des soins des années durant.
Par conséquent, dans le cas des soins continus, il peut étre préférable de recueillir des données chaque
année sur les bénéficiaires qui ont obtenu leur congé et sur ceux qui regoivent toujours des soins

plutdt que de les recueillir uniquement a la sortie.

5.1.2 Le modéle du Guide du Groupe MIS

Le Groupe MIS, autre organisme national indépendant sans but lucratif, a réalisé un guide
complet pour la collecte de données financiéres et non financiéres se rapportant aux hopitaux de soins
de courte durée. Le Groupe MIS a ét€ fusionné avec 1'Institut canadien d'information sur la santé au
printemps de 1994; les activités du Groupe MIS relévent désormais de I'Institut canadien
d'information sur la santé. Le Guide est divisé en deux segments. Le premier englobe les lignes
directrices applicables a la déclaration des renseignements a 1'échelle de chaque service hospitalier.
Le second renferme des lignes directrices qui visent la déclaration des renseignements 2 un niveau

général, permettant de déterminer les services assurés a chaque bénéficiaire ainsi que leur cofit.

Le principal avantage du modele est sans contredit son intégralité. L'adoption du Guide du
Groupe MIS dans les différents hopitaux crée une excellente source de données sur l'utilisation des
ressources et les cofits. Son application dans l'ensemble du pays permettra d'effectuer des

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

Dans une certaine mesure, l'avantage que procure le modele est également un inconvénient.
En effet, l'application du Guide du Groupe MIS sur une grande échelle s'avére un processus de longue
haleine. Ces lignes directrices ont été établies du début au milieu des années 1980; elles ont €té€ mises
2 I'essai A certains endroits au Canada, de 1986 2 1989; les provinces ont commencé a les appliquer
en 1989 et 1990. Si unc formule semblable était élaborée pour les soins continus, l'application
intégrale du Guide prendrait, selon toute probabilité, un certain temps. Cependant, grice a
l'expérience acquise avec les hopitaux de soins de courte durée, le délai devrait étre beaucoup plus
court. Essentiellement, les personnes interviewées étaient toutefois unanimes a dire qu'une base de
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données nationale sur les soins continus devrait é&tre modeste au début et prendre de l'expansion
lorsque les utilisateurs jugeraient avantageux de recueillir davantage de données. Cette
recommandation va a l'encontre de la démarche générale inhérente au modeéle du Guide du Groupe
MIS, qui mise sur la collecte intégrale.

5.1.3 Le modele de I'agrément et de I'assurance de la qualité

Le Conseil canadien d'agrément des établissements de santé est lui aussi un organisme national
indépendant sans but lucratif. Le Conseil, qui procéde a des évaluations d'agrément dans les hopitaux
et les établissements de soins continus, a entrepris de formuler des lignes directrices pour I'agrément

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

L'agrément est une forme d'assurance de la qualité : une «évaluation de l'organisme par les
pairs» est effectuée sur place, conformément aux lignes directrices établies pour la structure et du
déroulement de I'examen. Des données sur les bénéficiaires sont recueillies avant que la visite ait lieu.
Ce modéle a l'avantage de mettre l'accent sur la qualité des soins assurés par un hopital ou un
établissement de soins continus et sur la qualité de la gestion. Le Conseil a également commencé a
élaborer des indicateurs de résultats.

Dans l'optique des soins continus, ce modele est un complément précicux a la base de données
nationale, bien qu'il ne puisse s'y substituer. En outre, comme la majeure partic des données sont
détruites apres l'évaluation d'agrément, aucun dossier n'est tenu pour la recherche. Cette pratique peut
convenir pour l'agrément (pour assurer la confidentialité), mais non pour un systtme de collecte
national. Quoi quil en soit, le Conseil pourrait collaborer étroitement avec l'organisme chargé

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

5.1.4 Le modele de I'enquéte annuelle

I1 existe deux versions de ce modele. Statistique Canada recueille des données sur les
hopitaux, au moyen des formulaires HS1 et HS2, et sur les soins prolongés aux bénéficiaires internes,
dans le cadre de 'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes. Ces systemes
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de collecte bien établis sont suffisamment efficaces, permettant de recueillir des données comparables
a I'échelle nationale. 11 s'agit de données agrégées sur les bénéficiaires, les finances et le personnel.
On prévoit confier la réalisation de ces enquétes annuelles a I'Institut canadien d'information sur la

santé en 1994. L'avantage de ce modele tient au fait qu'il permet de recueillir de fagon structurée des

renseignements sur les finances, le personnel et les caractéristiques des bénéficiaires.

Une analyse distincte de 1'Enqueéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes
a été effectuée relativement aux soins continus. On constate principalement dans cette enquéte une
absence d'interaction soutenue avec les organismes de soins et de services et les fonctionnaires
provinciaux. Si les personnes qui traitent les données interagissent avec les organismes qui les
fournissent, les fonctionnaires provinciaux et les représentants des associations d'organismes de soins
et de services ne connaissent pas aussi bien I'enquéte. De plus, relativement peu de renseignements
sont recueillis sur les bénéficiaires, et les données sont agrégées. Donc, bien que I'on puisse analyser
les données selon l'age, le sexe ou le niveau de soins, on ne peut pas les analyser directement a la fois
en fonction de 1'dge, du sexe et du niveau de soins, car il est impossible de déterminer le niveaun des

soins assurés selon I'dge et le sexe.

Actuellement, on ne peut pas extraire des formulaires HS1 et HS2 (enquéte sur les hdpitaux)
un large éventail de données sur les unités pour les maladies chroniques des hopitaux 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 modele des systemes intégrés d'information sur la santé

Cette démarche consiste a élaborer des systémes intégrés d'information sur la santé qui
mettent l'accent sur le bénéficiaire et englobent toutes les composantes du systeme de santé. Elle est
utilisée dans le cadre du Projet sur les systémes d'information sur la santé communautaire et pour
d'autres initiatives, par exemple I'élaboration de cartes 8 mémoire. 1l est prévu que le Projet sur les
systémes dinformation sur la santé communautaire soit fusionné avec Institut canadien d'information
sur la santé en 1994. Avec ce modele, on obtient une base de données complete et intégrée sur les
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bénéficiaires, les finances et le personnel (c.-a-d. la prestation des services). Les données sont
recueillies a Iéchelle du bénéficiaire. On peut analyser le taux d'utilisation de toute la gamme des soins
de santé et effectuer des rapprochements entre l'utilisation des services et les caractéristiques des

bénéficiaires, les facteurs environnementaux et d'autres éléments pertinents.

Ce modele présente un inconvénient qui est li€, non pas aux critéres techniques ou a la portée
des données, mais plutdt au facteur temps et aux réalités organisationnelles. Méme si les obstacles
sont réduits au minimum, il peut falloir plusieurs pour élaborer des syst¢mes intégrés d'information
sur la santé dans chaque province et territoire. En dépit de leur intégralité et du fait que les systemes
sont axés 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 assurés par 'entremise d'autres ministéres que celui de la Santé (par exemple du ministére
des Services sociaux). On ne peut déterminer dans quelle mesure ou z‘wcc quelle rapidité de tels

services peuvent étre intégrés a une base de données complete sur la santé.

Actuellement, le Canada ne dispose d'aucune donnée nationale sur les soins continus, qu'il
s'agisse de soins communautaires ou de soins 2 domicile. Pareille situation est-elle acceptable en
19947 Les associations nationales d'organismes de soins continus ont clairement indiqué qu'il était
nécessaire de créer une base de données nationale et ce, le plus tot possible. Par conséquent, il
convient, du moins 2 titre de solution provisoire, de prendre des mesures pour travailler activemnent
a I'élaboration d'une base de données nationale sur les soins continus. Il va de soi qu'il faudrait
pouvoir intégrer une telle base de données aux systémes d'information sur la santé€ de plus grande
envergure qui seraient élaborés ultéricurement.

5.2  Base de données nationale - Modéles proposés
Chacun des modeles décrits précédemment présente certains avantages. Les modeles de base

de données nationale proposés dans la présente section visent 2 tirer parti de ces avantages.
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5.2.1 Le modele de statistiques agrégées

Ce modele ne prévoit pas 1'€laboration d'une base de données proprement dite. C'est 2 titre
de mesure transitoire en vue de la création dune base de données nationale sur les services
communautaires et les services a domicile qu'il convient le mieux. Selon ce modéle, on combine les
données agrégées fournies par chaque province et territoire pour représenter la situation a 1'échelle
nationale. Les données recueillies porteraient sur un éventail restreint de variables et d'indicateurs:
le total des dépenses annuelles par type de soins; les coiits unitaires par type de soins, par exemple
les visites du personnel infirmier; les coiits par jour-bénéficiaire inteme; les types de services assurés;
les pourcentages d'augmentation des dépenses par type de services; le nombre, l'age et le sexe des

bénéficiaires, par type de services; etc.

Cette démarche présente certains avantages: elle est relativement peu cofiteuse et se fonde
sur les statistiques que recueillent déja la plupart des provinces. De plus, c'est un systéme qui ne crée
pas de fardeau de réponse puisque les organismes de soins et de services ou les provinces ne sont pas
tenues de participer aux enquétes de l'organisme national de collecte, ni de donner suite 2 ses
demandes de renseignements. Par ailleurs, ce systéme se distingue par sa simplicité et procure un
ensemble minimal de données pertinentes. Cette démarche évite également les problémes inhérents
a l'obtention de données sur le bénéficiaire et convient tout 2 fait aux méthodes de collecte (données
agrégées) employées par certaines provinces. Elle permet d'effectuer des comparaisons limitées entre
les provinces et territoires. Enfin, comme les provinces et les territoires ont entrepris une refonte en
profondeur du syst®me de santé, notamment dans le domaine des soins continus, il serait toujours

possible de mettre en oeuvre ce modele.

Pour ce qui est des inconvénients, ce systéme ne facilite pas 'analyse des données nationales.
De plus, il fait abstraction de bon nombre des différences importantes existant entre les provinces et
les territoires au chapitre du mode de prestation des soins et des services. Il ne permet pas d'obtenir
de données sur les bénéficiaires et ne facilite pas la comparaison des niveaux de soins entre les

provinces et les territoires. Lorsque I'on ne tient pas compte des niveaux de soins, il est difficile de
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comparer avec exactitude les données provinciales et territoriales, car 1'utilisation des ressources a

tendance a varier considérablement selon le niveau de soins.

5.2.2 Le modele de base - Systéme d'information fondé sur I'organisme

1l s'agit du systéme d'information le plus simple qui soit. Il consiste a recueillir des données
de base 2 I'échelle de Iorganisme. L'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes
s'inspire de ce modele. Deux questionnaires sont employés pour cette enquéte: le questionnaire abrégé
et le questionnaire détaillé. Le questionnaire abrégé permet de recueillir des données agrégées
(c'est-a-dire cumulatives) sur le personnel et les dépenses. Le questionnaire détaillé permet, lui, de
distribuer les données selon la catégorie d'employés et 1a catégorie de dépenses; il s'inspire davantage
d'un modeéle «évolué».

Selon cette démarche, il conviendrait d'opter pour le questionnaire abrégé pour les soins aux
bénéficiaires internes; toutefois, il faudrait y ajouter une question qui permettrait de dénombrer les

bénéficiaires a la fois selon I'dge, le sexe et le niveau de soins.

Pour les services communautaires et des services a domicile, il conviendrait d'élaborer un
systéme de déclaration similaire au questionnaire abrégé de 1'Enquéte sur les établissements de soins
pour bénéficiaires internes, ce qui permettrait d'obtenir des données sur l'dge et le sexe des
bénéficiaires; le nombre annuel de bénéficiaires par type de services; le niveau des soins assurés au
bénéficiaire; les taux de roulement; la forme juridique de I'organisme; le nombre total d'employés; le

total des dépenses; la répartition des revenus selon la source.

Au chapitre des avantages, il faut préciser que ce systéme permet d'obtenir des données plus
détaillées que le modele précédent. Avec ce systtme, on peut analyser les vanations entre les
organismes du point de vue des coiits, du personnel et des bénéficiaires. Il permet également diverses
formes de groupements d'organismes similaires pour accroitre la validité des comparaisons. De plus,
grice a ce modele, on pourrait amorcer une analyse fondée sur les niveaux de soins et étudier la

corrélation entre les niveaux de soins, l'dge et le sexe. En étant en mesure de calculer
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approximativement les coiits par niveau de soins, on peut faire un rapprochement entre les coiits
unitaires par niveau de soins et 1'dge et le sexe pour obtenir une estimation des dépenses selon 1'dge

et le sexe (c'est-a-dire des cotits par personne selon 1'age et le sexe).

Pour ce qui est des inconvénients, mentionnons que cette formule ne permet pas de recueillir
beaucoup de données sur les bénéficiaires ni d'obtenir une ventilation par catégorie d'employés ou de
dépenses. Toutefois, méme un systéme de base peut étre quelque peu difficile 2 mettre en oeuvre pour

les services communautaires ¢t les services a2 domicile.

5.2.3 Le modele évolué - Systéme d'information fondé sur I'organisme

Ce systéme correspond davantage au questionnaire détaillé de I'Enquéte sur les établissements
de soins pour bénéficiaires internes. Outre les analyses décrites dans la section précédente, ce modele
permet d'obtenir les cofits unitaires par catégorie d'organismes de soins et de services et catégorie de
dépenses car il procure des données plus détaillées sur le personnel et les dépenses que le modéle
précédent. Selon ce modele, on peut ajouter des variables clés sur les bénéficiaires et apporter d'autres
améliorations, par exemple recueillir des données sur les heures travaillées et sur les heures
rémunérées ou accumulées. Grice a ces ajouts, on peut analyser la répartition des cas entre les
membres du personnel (par exemple le rapport personnel spécialisé-personnel non spécialisé dans les
établissements); si les établissements sont groupés, on peut effectuer un éventail d'analyses
relativement au profil des bénéficiaires, au personnel et aux dépenses, ce qui est impossible avec le
modele précédent. Si I'on connait le nombre d’heures travaillées, on peut comparer directement les
heures de soins par bénéficiaire interne. Bon nombre des systémes de dotation en vigueur au Canada
et ailleurs sont fondés sur le nombre d'heures de soins par jour-bénéficiaire interne. Il importe de
recueillir des données sur les heures travaillées, car le rapport des heures rémunérées aux heures
travaillées peut varier considérablement d'un établissement a l'autre, par exemple entre un
établissement qui compte ﬁne forte proportion d'employés a temps partiel qui ont peu d'avantages
sociaux et un établissement syndiqué dont 1'effectif est stable et jouit d'excellents avantages sociaux.
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Dans le cas des services communautaires et des services a domicile, il peut étre un peu plus
difficile d'obtenir des données trés détaillées sur le personnel et les dépenses, compte tenu des
mécanismes mis en place pour la prestation des services. Par exemple, en Ontario, les grands
organismes de soins 3 domicile se chargent de évaluation des cas et de l'obtention des services auprés
de tiers tels que les organismes qui assurent des services d'aides familiales ou les infirmiéres de 1'Ordre
de Victoria. Cependant, ils recueillent uniquement des données sur les coiits par visite et n'obligent
pas les tiers a fournir des données sur le personnel et les dépenses au moyen de leur systéme de

déclaration.

Cette démarche ouvre la voie a une analyse plus complexe. Pour les établissements, elle
occasionne relativement peu de difficultés, étant donné que bon nombre d'entre eux remplissent le
questionnaire détaillé de I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes. 11 ressort
des discussions tenues avec les représentants des organismes de soins et de services et des
associations que la collecte de données sur les heures travaillées ne devrait pas s'avérer trop difficile.
De plus, ils se sont montrés favorables a un élargissement modeste des catégories de dépenses de
maniére qu'elles englobent des articles tels que les avantages sociaux, le coiit des aliments crus et le

colit des fournitures pour incontinents.

Toutefois, cette démarche comporte également des inconvénients: elle ne permet pas de
recueillir beaucoup de renseignements sur les bénéficiaires ni d'analyser les données au niveau du
bénéficiaire (¢'est-a-dire de mettre en corrélation croisée les caractéristiques du bénéficiaire selon
toutes les combinaisons possibles). Dans I'optique des services communautaires et des services a
domicile, un tel systtme peut étre plus difficile 2 mettre en oeuvre compte tenu des réalités de ce
segment. En outre, la question des dépenses en investissement des établissements n'est pas traitée a
fond dans I'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes. Enfin, ce modele ne
facilite pas l'estimation des niveaux de soins au moyen du modele de Katz ou du modele de I'Alberta
décrits précédemment.
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5.2.4 Le modéele de base fondé sur le bénéficiaire et I'organisme

Ce modele est similaire au modele évolué fondé sur l'organisme décrit précédemment au
chapitre des données sur les finances et le personnel recueillies au niveau de I'organisme; toutefois,
il permet également de recueillir des données sur les dépenses en investissement. De plus, ce modele
permet d'obtenir des données trés rudimentaires au niveau du bénéficiaire, de préférence au moyen
d'identificateurs uniques. Les données recueillies sur les bénéficiaires internes et les utilisateurs de
services communautaires et de services a domicile ont trait aux points suivants: 1'age, le sexe, les
niveaux de soins réels ou estimés (le niveau réel de soins assurés dans la province ou le territoire et
le systtme de classification des niveaux de soins [soins de type I, II et II] de I'Enquéte sur les
établissements de soins pour bénéficiaires internes), la date d'admission, la date de sortie, le(s) type(s)
de services, le code de I'organisme qui assure le service et I'identificateur unique du bénéficiaire. Il
s'agit des données les plus détaillées pouvant étre obtenues a I'aide d'un systeme d'information qui

assure un suivi.

Par ailleurs, grice a ce systéme, on peut mettre en comrélation 1'age, le sexe et les niveaux de
soins réels et estimés et obtenir la durée du séjour selon ces variables. On peut également suivre les
bénéficiaires dans le temps et a lintérieur de la province ou du territoire, si les identificateurs uniques
sont les mémes d'un organisme 2 l'autre. (L'autre solution, moins souhaitable celle-1a, consiste

employer des identificateurs propres a chaque organisme.)

Au chapitre des inconvénients, il faut préciser que I'obtention de données sur les bénéficiaires
au moyen d'identificateurs uniques a l'échelle de la province ou du territoire serait un pas de géant par
rapport A la méthode actuellement employée. De plus, ce modele entrainerait par un accroissement
des coiits de programmation et de traitement des données sur les soins aux bénéficiaires internes, car
il faudrait que de nouveaux programmes soient congus pour traiter les données sur les bénéficiaires
et les demandes de vérification se multiplieraient du fait que des questions pourraient se poser 2 la

fois sur les données sur les bénéficiaires et les données sur les organismes.
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5.2.5 Le modéle intermédiaire fondé sur le bénéficiaire et I'organisme

Ce modele consiste en un systeme d'évaluation simple qui permet de recueillir des données
plus détailiées sur les bénéficiaires. On ferait la collecte des données socio-démographiques de base,
par exemple sur l'dge, le sexe, I'état civil, les prestations de la Sécurité de la vieillesse et de
Supplément de revenu garanti, les conditions de logement (pour les services communautaires et
toutes les évaluations initiales), et d'autres données qui sont en corrélation avec l'utilisation des
services. De plus, on obtiendrait ainsi un minimum de données sur les déficits fonctionnels et I'état
mental, soit les données requises pour la classification des bénéficiaires selon le niveau de soins a
l'aide du systeme de classification de I'Alberta et d'autres systémes tels que celui proposé par Katz.
Des données seraient également recueillies sur les niveaux de soins de types I, II et III et sur les
niveaux de soins réels dans les provinces. Dans le cas des services communautaires et des services
a domicile, on utiliserait ces deux méthodes de classification des bénéficiaires pour obtenir des
estimations, étant donné que la plupart des provinces ou territoires ne déterminent le niveau des soins

assurés aux bénéficiaires dans ce segment.

Pour ce qui est des données sur les finances et le personnel, ce modele fait appel a un plan
comptable un peu plus complexe. Cette version plus perfectionnée ressemble a une version simplifiée
du Guide du Groupe MIS, si ce n'est qu'elle a été congue spécialement pour les soins infirmiers a
domicile. Le concept sous-jacent & ce systtme est similaire a celui du systtme de déclaration des

renseignements 3 'échelle du service hospitalier qui a ét€ élaboré pour les hopitaux.

Par ailleurs, il conviendrait également d'établir des plans comptables comparables, qui seraient
adaptés aux différents services communautaires et services a domicile. Cette tiche serait plus difficile,
car il faudrait préparer des ensembles distincts de plans comptables, ou tout autre systéme approprié
de présentation de l'information financiére, pour les diverses catégories d'organismes de soins et de
services. Il se peut que ces systtmes de présentation de l'information financiére distinguent les
différentes gammes de services offerts par un organisme donné afin que les données puissent étre
comparées entre les provinces et les territoires. Par exemple, dans le cas des programmes de soins

a domicile, les systémes financiers doivent présenter séparément les données sur les soins infirmiers
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a domicile et les services d'aides familiales au chapitre des coiits et du personnel; ainsi, on pourra faire
des comparaisons avec les provinces ou territoires ol ces services constituent des programmes
distincts et celles qui n'ont pas d'organismes de soins 3 domicile proprement dits (par exemple la

Colombie-Britannique).

Ce type de systéme d'information fondé sur le bénéficiaire accroit considérablement la capacité
d'analyse. Il permet de recueillir les données nécessaires pour la répartition des bénéficiaires par
niveau de soins au moyen du systtme de I'Alberta et d'autres systtmes. Grace i ce systéme
d'information, I'analyste peut examiner les données socio-démographiques et cliniques dans toutes les
combinaisons possibles (par exemple les déficits moteurs selon 1'dge, le sexe, 1'état civil et le revenu).
Ce modele, dans 1a mesure ot un identificateur unique est employé, permet de suivre I'état de santé
et la capacité fonctionnelle de la personne dans le temps et dans toute la gamme des soins aux
bénéficiaires internes et des soins communautaires. Ainsi, il est similaire 3 une étude longitudinale qui
comporte une analyse annuelle des sujets. Le modele ouvre la voie a un éventail d'expériences
naturelles sur l'efficience et l'efficacité de la prestation des services dans les provinces et les territoires,

notamment dans l'optique des cofits, du personnel et des services.

Pour ce qui est des inconvénients, précisons que, selon toute probabilité, ce modele ferait
augmenter les coiits de fonctionnement du systéme, car des questions pourraient étre posées sur
chaque bénéficiaire et organisme. En outre, il faudrait recueillir plus de données. Les programmes
informatiques que requiert ce modele seraient également plus cotteux, car il faudrait qu'ils permettent
de retracer les bénéficiaires et d'apparier les nouvelles données avec celles qui proviennent des
enquétes antérieures. Enfin, il peut étre plus difficile d'obtenir, auprés de chaque province et territoire,

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

5.2.6 Le modele évolué fondé sur le bénéficiaire et I'organisme
Ce modele permettrait de recueillir annuellement des données sur une plus grande échelle, tout
comme linstrument d'évaluation et de placement de I'Alberta et 'ensemble statistique minimal défini

aux Etats-Unis. Davantage de domaines seraient couverts et tous les domaines importants seraient
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traités en profondeur. Dans le cas des bénéficiaires internes et des bénéficiaires de soins
communautaires, les domaines suivants seraient couverts: données socio-démographiques, état de

santé, état cognitif, capacité fonctionnelle, milieu, soins requis, soutien apporté par la famille et la

communauté, et autres rcnscigncmcnts connexes.

Pour ce qui est des renseignements sur le personnel et les finances, ils pourraient étre recueillis
au niveau du service hospitalier ou, de préférence, au niveau général; en d'autres termes, on pourrait

imputer les coiits et les ressources a chaque bénéficiaire.

Il s'agit vraiment du meilleur syst¢éme de collecte annuelle de données cliniques détaillées; il
est également assorti d'un niveau général de déclaration de renseignements sur les finances et le
personnel. Tous les éiéments positifs du modeéle intermédiaire sont améliorés dans une large mesure.
De plus, si un systtme comparable a l'ensemble statistique minimal américain est adopté, de
nombreuses comparaisons pourront étre effectuées entre les pays, ce qui augmentera
considérablement le nombre d'«expériences naturelles» susceptibles d'étre étudiées. Ce systtme va
beaucoup plus loin que le systtme d'information type; il s'agit en fait d'un systtme d'évaluation

complet.

Ce modele présente toutefois des inconvénients. En effet, sa mise en oeuvre serait encore plus
complexe et coiiteuse. L'élaboration de ce systéme de collecte de données ainsi que la vérification de
Ia validité et de la fiabilité des données occasionneraient des coiits €levés. De plus, certains pourraient
soutenir que ce modele n'est pas un systéme d'information, mais un systéme de recherche. On pourrait
donc obtenir les renseignements requis en recueillant des données dans des échantillons représentatifs

de bénéficiaires et d'organismes au lieu de puiser dans I'univers statistique.
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6. ELABORATION D'UNE BASE DE DONNEES NATIONALE
SUR LES SOINS CONTINUS - DEMARCHE RECOMMANDEE

Le choix du modele repose sur certains principes fondamentaux, qui sont les suivants :

La comparabilité¢ des données futures avec les données actuellement recueillies doit étre
maximale.

La comparabilité des données entre les composantes du systeme de santé doit étre maximale.
La comparabilité des données avec celles d'autres pays doit é&re maximale.
Le systéme €laboré doit tenir compte du caractere unique des soins continus.

Dans la mesure du possible, il convient de tirer parti des travaux de quahté supérieure qui ont
été réalisés (c'est-a-dire d'éviter de réinventer la roue).

Les solutions doivent étre simples, défendables et compréhensibles.

L'intégralité de la base de données nationale doit étre maximale; en d'autres termes, pour
chaque composante du systtme, il importe que le plus grand nombre possible d'organismes
participent.

Du point de vue financier, il faut se montrer raisonnable, mais également veiller a ce que la
base de données nationale ne soit pas sous-financée; autrement dit, il faut proposer des
options a 1a mesure des ressources affectées dans d'autres secteurs.

La démarche est tout aussi importante que le résultat, c'est-a-dire qu'il faut veiller a ce
qu'autant d'intervenants clés que possible participent a 1'élaboration de la solution.

11 faut s'assurer que le processus d'élaboration de la base de données nationale mobilise les
participants, que ceux-ci regoivent des renseignements pertinents et actuels en retour et que
des discussions aient lieu en permanence pour apporter des améliorations a la base de
données.

11 convient de vérifier la validité et la fiabilité des instruments de collecte.
1l est recommandé ce qui suit:

11.  Ladémarche adoptée pour I'élaboration de la base de données nationale devrait tirer
parti des avantages des démarches et des modeles qui ont ét€ définis, tout en tenant
compte de la diversité des systémes de prestation de soins et de services et des
contraintes d'ordre pratique. Par conséquent, on recommande une démarche
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hiérarchique qui mette 1'accent sur la négociation et le consensus. Cela suppose que
les provinces et territoires puissent choisir le niveau de complexité qui leur convient,
c'est-a-dire le modele le mieux adapté a leurs systemes d'information.

Tous les modeles décrits dans la section précédente devraient étre congus de maniére a ce que
l'on puisse passer du modele le moins agrégé (c'est-a-dire le plus détaillé) au plus agrégé. Dans le cas
des soins aux bénéficiaires internes ainsi que des services communautaires et des services a domicile,
il conviendrait d'établir des ensembles statistiques minimaux pour chacun des six modéeles
susmentionnés. La version préliminaire d'un ensemble statistique minimal complet pouvant étre utilisé
pour la collecte de données sur les bénéficiaires est présenté, pour discussion, a 'annexe C. Des sous-
ensembles ou des agrégats des variables figurant 2 'annexe C tiendraient lieu d'ensembles statistiques

minimaux moins détaillés.

Selon la démarche recommandée, on tiendrait des discussions avec les intervenants clés de
chaque province et territoire pour déterminer quel modele ou quelle combinaison de modeles, parmi
ceux qui sont décrits dans le présent document, devrait étre adopté, qui fournirait les données et a

quel moment la collecte devrait débuter.

Comme aucune enquéte comparable a3 I'Enquéte sur les établissements de soins pour
bénéficiaires internes n'est réalisée pour les services communautaires et les services a domicile, il peut
étre nécessaire d'offrir des niveaux de complexité différents 2 certaines provinces ou territoires; en
d'autres termes, le modele utilisé€ pour les soins aux bénéficiaires internes pourrait ne pas étre le méme
que pour les services communautaires et les services 3 domicile. Bien entendu, a l'intérieur d'une

province ou d'un territoire, 1'idéal serait d'employer le méme modele pour toute la gamme des soins.

La démarche recommandée vise 2 amener chaque province ou territoire a participer le plus
possible au processus tout en procurant‘ suffisamment de données 2 1'échelle nationale. Toutefois, elle
se heurte 2 la résistance au changement. Une fois qu'elle a choisi un modele, la provinciale ou le
territoire aura peut-étre du mal 2 passer 2 un modele plus complexe. D'aprés son expérience et les
interviews réalisées, I'auteur estime cependant qu'on peut faire échec 2 cette inertie si le processus
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mobilise les intervenants clés et les participants et si ces derniers regoivent des renseignements
pertinents et actuels en retour ainsi que des exemplaires des études et des rapports publiés a partir
de la base de données nationale. En prenant connaissance de l'information transmise en retour dans

les provinces qui ont adopté un modele plus complet, les intervenants verront les avantages concrets
inhérents a un tel modele.

La démarche recommandée integre les six modeles de collecte décrits 2 la section 5.2; cette
démarche globale vise a tenir compte des complexités et des caractéristiques spéciales des soins
continus. Les modeles fondés sur le bénéficiaire décrits dans les pages qui précédent font appel a une
variante de la méthode des sommaires des sorties. Toutefois, au lieu d'obtenir les sommaires des
sorties, on recueille annuellement des données sur la capacité fonctionnelle des bénéficiaires. De plus,
des données seraient également recueillies sur les bénéficiaires qui obtiennent leur congé afin que leur
fichier soit complet. Enfin, des données socio-démographiques supplémentaires seraient aussi

recueillies.

En ce qui a trait aux modeles fondés sur Iorganisme décrits précédemment, la démarche suivie
est similaire 3 celle quemploie Statistique Canada pour recueillir des données a partir des
questionnaires HS1 et HS2 (enquéte sur les hopitaux) et de 1'Enquéte sur les établissements de soins

pour bénéficiaires internes.

Le concept sous-jacent a la démarche recommandée est similaire 2 celui du modele du Guide
du Groupe MIS puisque des lignes directrices relatives 2 I'ensemble statistique minimal seraient
établies et que les provinces et les territoires seraient incitées a les adopter. Cette démarche serait des
plus conformes a celle que prévoit le Guide du Groupe MIS pour les données sur les finances et le
personnel. Actuellement, au chapitre des soins aux bénéficiaires internes, on constate une certaine
similitude entre les plans comptables utilisés dans I'ensemble des provinces et des territoires. A court
terme, cela ouvre la voie 2 I'établissement de lignes directrices du Groupe MIS comparables qui
s'appliqueraient aux données sur les finances et le personnel des unités pour les maladies chroniques

et des établissements de soins prolongés pour bénéficiaires internes.
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Il convient de souligner que si la démarche recommandée tire parti des méthodes actuellement
employées dans le systtme de la santé, elle a ét€ congue spécialement pour les soins continus. De
plus, elle tient compte de la complexité et du caractére spécial des soins a domicile et des services de

maintien a domicile.

La démarche recommandée décrite dans les pages qui précédent offre la possibilité de mettre
en branle un processus proactif de collecte de données sur les soins continus dans I'ensemble du pays
qui permettrait en permanence des échanges fructueux entre les intervenants a I'échelle nationale,
provinciale ou territoriale et régionale ainsi qu'au niveau des organismes de soins et de services. 1l est

a espérer que cela accroitra I'intérét suscité par I'information et I'analyse.

7. LES PROCHAINES ETAPES

LInstitut canadien d'information sur la santé, Statistique Canada ou Santé et Bien-étre social
Canada pourraient vouloir parrainer un atelier de suivi sur I'élaboration d'une base de données
nationale sur les soins continus. Il convient de déployer tous les efforts nécessaires afin que les
représentants clés des associations et les fonctionnaires provinciaux et territoriaux responsables de
la prestation des soins continus, ou leurs remplagants, soient invités A cet atelier. On pourrait
également créer un groupe de travail sur 1'é¢laboration d'une base de données nationale sur les soins
continus en utilisant la structure de 1'Institut canadien d'information sur la santé ou du Sous-comité

fédéral-provincial-territorial des soins continus.

Quelles que soient les mesures prises, la base de données nationale devrait étre adaptée aux

besoins particuliers de chaque province ou territoire. Il est donc recommandé ce qui suit:

12.  Dans le cadre de la mise en oeuvre d'une base de données nationale, il faudrait prévoir
des discussions avec les 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.
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13. 1l conviendrait d'organiser des rencontres avec les principaux regroupements et
associations d'envergure nationale afin de recueillir leurs commentaires sur la base de
données, d'obtenir leur appui a cet égard et de les informer des progrés réalisés.

Lors des discussions, les personnes interviewées ont également manifesté de l'intérét pour des
questions d'analyse de plus grande portée, par exemple pour l'incidence des soins continus sur 1'état
de santé. Par conséquent, 1'Institut canadien d'information sur la santé pourrait peut-étre collaborer
avec Statistique Canada et Santé et Bien-€tre social pour I'élaboration d'une stratégie d'analyse qui

permettrait de coordonner les efforts déployés au chapitre de la collecte et de I'analyse.

Par ailleurs, dans le cadre de I'élaboration d'une base de données nationale, il faut reconnaitre
que les soins continus forment une composante du systeme de santé. Ce processus ne doit pas se
dérouler en vase clos; il importe de tenir compte des autres composantes du systeme de santé. Dans
la mesure du possible, la base de données sur les soins continus doit donc étre congue de maniére a
pouvoir devenir un sous-ensemble d'une base de données nationale sur la santé; cette base, qui serait
plus générale, favoriserait au maximum l'intégration des données et réduirait au minimum les
chevauchements et les obstacles a I'analyse des données provenant de différentes composantes du

systéme de santé. Il est donc recommandé ce qui suit:

14.  Lnstitut canadien d'information sur la santé devrait tirer parti de l'expérience acquise
par les intervenants du domaine des soins continus et par ses quatre membres
fondateurs, soit le Groupe MIS, le Health Medical Records Institute, Statisique
Canada et Santé ct Bien-étre social Canada, pour faciliter l'intégration et la
normalisation des données sur les soins continus dans le cadre de 1'élaboration d'une
base de données nationale sur la santé; il importe toutefois que cette base compleéte
tienne compte des caractéristiques uniques des soins continus.

8. BASE DE DONNEES NATIONALE - OBJECTIFS A LONG TERME
11 faut prévoir un certain temps pour l'é€laboration, la mise en oeuvre, I'exploitation et

l'amélioration de la base de données nationale sur les soins continus. Ce processus devrait étre jalonné
de certains objectifs. Le systéme idéal devrait posséder les caractéristiques suivantes:
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Pour toute la gamme des soins continus, il convient de recueillir des données i 1'échelle du
bénéficiaire au moyen d'un identificateur unique qui serait employé dans toute la province ou
le territoire.

Chaque année ainsi qu'au moment de la prise en charge et de la sortie, des données détaillées
devraient étre recueillies au niveau du bénéficiaire sur la situation socio-démographique, 1'état
de santé, 1'état cognitif, la capacité fonctionnelle, le milieu, les soins requis, l'utilisation des
services, le soutien apporté par la famille et la communauté.

En ce qui a trait aux services communautaires et aux services a3 domicile, les données
devraient étre recueillies a chaque visite.

Un systéeme d'inscription devrait étre mis en place pour chaque composante du systéme des
soins continus afin que I'on sache exactement & quel moment les soins ou les services ont
commencé a étre assurés au bénéficiaire et ont cessé de 1'étre. Cela permettrait de suivre les
bénéficiaires dans le systtme de soins et de déterminer la proportion de bénéficiaires qui
utilisent simultanément plusieurs services.

Pour les données sur les bénéficiaires, il conviendrait d'établir un ensemble statistique minimal
qui serait le méme pour l'ensemble des provinces et des territoires, afin d'assurer la
comparabilité¢ des données; la validité et la fiabilité des questions et des échelles relatives a cet
ensemble statistique devraient également étre vérifiées.

Une seule méthode devrait étre employée pour désigner les niveaux de soins, qu'il s'agisse de
soins aux bénéficiaires internes, de soins communautaires ou de soins 8 domicile. De plus, la
validité et la fiabilité de cette méthode devraient étre vérifiées.

Une seule méthode (par exemple CIMA-9, CIMA-9CM ou le groupement de maladies
analogues) devrait étre employée pour la classification des affections et des incapacités entre

les hpitaux et les soins de courte durée qui sont assurés a domicile au lieu d'étre fournis a
I'hopital.

Les données recueillies sur les soins continus et l'identificateur unique utilisé devraient étre
aussi compatibles que possible avec les systtemes de collecte employés pour les autres
composantes du systtme de santé. Cela permettrait d'intégrer les données sur les soins
continus avec les données sur le systtme de santé dans son ensemble et de suivre les
bénéficiaires dans le systéme de santé.

11 conviendrait de recueillir les données sur les finances et le personnel au moyen d'un plan
comptable suffisamment détaill€ ou d'ensembles de plans comptables comparables, et ce, pour
toutes les composantes du systéme des soins continus. Idéalement, cela devrait permettre de



- 46 -

calculer le cofit des soins ou des services assurés a chaque bénéficiaire dans toutes les
composantes du systeéme.

L S'll s'aveére impossible d'obtenir des données financiéres au niveau du bénéficiaire, des
estimations ou des protocoles standard devraient &tre établis pour chaque province ou
territoire afin quil soit possible de déterminer les ressources humaines et financiéres affectées
selon le niveau de soins; en d'autres termes, il faudrait €laborer une méthode de calcul des
coiits quotidiens selon le niveau de soins.

11 est entendu qu'un systéme qui présente de telles caractéristiques est un objectif i atteindre.
Toutefois, il convient de souligner que certaines provinces, par exemple la Colombie-Britannique, ont
déja fait beaucoup de progres en vue de se doter d'un systéme d'information intégré et complet fondé
sur le bénéficiaire et l'organisme. Ce systéme utilise un identificateur unique ainsi qu'un méme systéme
de classification par niveau de soins, quiil s'agisse de soins aux bénéficiaires internes ou de services
communautaires. De plus, il permet de suivre les mouvements des bénéficiaires dans toutes les
composantes du systéme des soins continus et de recueillir des données comparables sur les finances

et le personnel pour chaque organisme, et ce, dans chacune des composantes du systeme.
9. COUTS

Malheureusement, pour ce qui est des cofits inhérents 2 une base de données nationale sur les
soins continus, il est impossible d'établir des prévisions réalistes sans savoir exactement quelle
combinaison de modeles sera adoptée par les provinces et les territoires et comment les données
seront recueillies (réalisation d'enquétes ou transmission sur bande des données par le ministere de
la Santé de 1a province ou du territoire). Il convient également de souligner que les prévisions doivent
faire état des cofits qui seront engagés a 1'échelle des organismes, des associations, des régions, des

provinces ou des territoires ainsi qu'au niveau national.
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10. CONCLUSION

L'élaboration d'une base de données nationale sur les soins continus sera complexe et difficile.
A cette fin, des négociations intensives devront étre menées avec les fonctionnaires provinciaux et
territoriaux et avec les associations d'organismes de soins et de services. Les obstacles sont de taille.
Peut-on mettre en place un systéme national de classification par niveau de soins pour les soins aux
bénéficiaires internes et services 2 domicile? Est-il possible de rationaliser la collecte de données sur
les soins pour maladies chroniques et de I'amener, au moins d'un point de vue statistique, aux soins
continus? Peut-on réaliser, 3 I'échelle nationale, ce qui n'a pas encore été accompli dans certaines
provinces ou certains territoires (c'est-a-dire fournir a la province ou au territoire des données
uniques, recueillies a I'échelle du bénéficiaire, ou utiliser un seul outil de collecte dans I'ensemble de

la province ou du territoire)?

Il s'agit 1a de défis de grande envergure; cependant, I'appel a 'action est tout aussi impérieux.
Peut-on continuer 2 se passer d'une base de données nationale sur les soins a domicile et le maintien
a domicile? L'appréhension suscitée par les soins aux personnes dgées est actueliement en téte de liste
des priorités de la plupart des gouvernements. Presque toutes les provinces et territoires ont apporté
certaines modifications au chapitre des soins continus. On a ainsi la possibilité de faire des progres
rapides et importants si des mesures appropriées sont prises avant que les changements soient

terminés.

Malgré toutes les difficultés que I'on pourrait rencontrer, la période actuelle est propice a
l'action. Actuellement, la situation change sans arrét en ce qui a trait aux soins continus. Or, si des
décisions peuvent étre prises et si les travaux peuvent débuter rapidement, on peut tirer parti de la
situation. Si I'on ne saisit pas 1'occasion, il sera beaucoup plus difficile de faire des progres une fois
que les changements seront terminés et qu'aura commencé une nouvelle 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 la nécessité et
de la faisabilité d'une base de données nationale
sur les soins continus

Titre du projet: Etude de la nécessité et de la faisabilité d'une base de données
nationale sur les soins continus

Chef de projet: Marcus J. Hollander, chercheur invité, Statistique Canada; ancien
coprésident du Sous-comité fédéral-provincial-territorial des soins
continus; directeur exécutif intérimaire, directeur des programmes,
directeur de l'analyse des programmes et de la gestion et conseiller
spécial (2 divers moments), Division des soins continus, ministére de
la Santé et ministére responsable des personnes agées de 1'Alberta; et
professeur adjoint, programme de gérontologie, Simon Fraser
University.

Objet: Etudier la nécessité d'une base de données nationale sur les soins
continus, qu'il s'agisse de soins aux bénéficiaires internes, de services
communautaires ou de services a domicile, et évaluer I'intérét suscité
par la création d'une telle base de données. Déterminer la faisabilité
d'un tel projet et définir la nature et la portée qu'il pourra avoir. Passer
en revue le contenu et la méthodologie des systemes existants et
formuler des options, s'il y a lieu, en prévision 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 connaitre leurs points de vue;
rencontrer des représentants clés d'associations provinciales et
nationales ainsi que d'organismes spécialisés dans les systémes
d'information; effectuer un examen de la littérature spécialisée; mener
une enquéte aupres de répondants clés a I'échelle internationale pour
déterminer quelles données nationales sont recueillies dans d'autres
pays; et obtenir les commentaires d'experts du milieu universitaire.

Résultat: Rapport sur la faisabilit¢ de 1'élaboration d'une base de données
nationale sur les soins continus, qu'il s'agisse de soins aux bénéficiaires
internes, de services communautaires ou de services a domicile, y
compris une analyse critique de I'enquéte de Statistique Canada sur les
établissements de soins prolongés ainsi qu'une description des
ensembles statistiques minimaux qui pourraient &tre adoptés aussi bien
pour les soins aux bénéficiaires internes que pour les services
communautaires.



Commanditaires:

Fin du projet:

Le projet est financé par Statistique Canada. Il s'inscrit dans le cadre
du Projet sur les systemes d'information sur la santé communautaire,
qui releve du Conseil national d'information sur la santé (CNIS),
l'organisme fédéral-provincial chargé de I'élaboration de systémes en
matiére de santé. L'étude a également regu 'aval de Soutien & domicile
Canada, de I'Association canadienne de soins et services A domicile et
de 1'Association canadienne de soins a long terme.

Le projet prendra fin au plus tard le 1* novembre 1993.






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 représentants
d'associations d'organismes de soins et de services
Projet d'étude de la nécessité et de la faisabilité
d'une base de données nationale sur les soins continus

Quelles données sont actuellement recueillies sur les caractéristiques des bénéficiaires, les
problémes présentés, les tendances en matiére d'aiguillage des bénéficiaires, le personnel, les
finances et d'autres questions, et de quel formulaire se sert-on pour recueillir les données
(obtenir un exemplaire)?

Dans quelle mesure les fonctionnaires provinciaux et les organismes de soins et de services
connaissent-ils 'Enquéte sur les établissements de soins pour bénéficiaires internes de
Statistique Canada et qu'en pensent-ils?

Comment s'organise la prestation des soins continus dans chaque province ou territoire?

De quelle méthode se sert-on pour déterminer le niveau des soins, quelle nomenclature utilise-
t-on et quels sont les obstacles a la comparabilit€é des données avec celles des autres
provinces?

Dans quelle mesure les gens tiennent-ils 4 obtenir des données nationales comparables?

Au départ, quelle devrait étre I'étendue de la base de données? Devrait-elle étre restreinte et
se limiter 2 des variables clés, ou encore devrait-on opter pour une base compléte? Peut-on
envisager d'autres possibilités a cet égard?

Quels devraient étre le théme principal et les thémes secondaires de l'enquéte, c'est-a-dire
devrait-on recueillir principalement des données cliniques, des données administratives, des
données financiéres ou des données sur le personnel, ou devrait-on recueillir de telles données
dans les mémes proportions?

Le systéme de données devrait-il assurer le suivi des activités ou devrait-il pouvoir évaluer
les services? En d'autres termes, quel devrait étre le niveau de complexité ou de détail de la
base de données?

Quelles catégories de soins et de services la base de données devrait-elle comporter: hopitaux
de soins pour maladies chroniques, établissements de soins de longue durée, soins infirmiers
a domicile, services de physiothérapie, services d'aides familiales, soins de jour aux adultes,
foyers collectifs, service de repas a domicile? Si les ressources sont limitées, dans quel ordre
de priorité devraient-elles étre incorporées a la base de données?



Sil'on décide de participer a I'élaboration et a la mise a jour d'une base de données nationale
sur les soins continus, qui devrait contribuer au financement d'un tel systéme, et quel type de
renseignements devrait-on communiquer en retour a ceux qui fournissent des donnée?

Quelles mesures devrait-on prendre pour assurer la confidentialité des données sur les
bénéficiaires et les organismes de soins et de services, et quelles restrictions devrait-on
imposer relativement a I'acces a 1a base de données?

Dans quelle mesure est-il possible de recueillir des données sur un bénéficiaire?

Dans quelle mesure peut-on utiliser des identificateurs uniques a 1'égard des bénéficiaires a
I'échelle provinciale ou nationale (ces identificateurs pourraient €tre numériques et ne
comprendraient pas nécessairement de renseignements permettant de reconnaitre facilement
le bénéficiaire, comme son nom et son adresse)?

Dans quelle mesure les données déja recueillies sur les diverses composantes du systeme des
soins continus sont-elle informatisées?

Dans quelle mesure peut-on, au niveau de la province, de la région 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 préférable que les organismes participent a3 une enquéte annuelle effectuée par
Statistique Canada (comme c'est le cas actuellement pour les établissements de soins de
longue durée) ou que les données soient fournies par l'intermédiaire des ministéres de la
Santé?

Dans quelle mesure les ministéres provinciaux et les organismes de soins et de services sont-
ils disposés a prendre part a I'élaboration, a la mise en oeuvre et a la mise a jour d'une base
de données nationale sur les soins continus?

Discuter de toute autre question ou de tout autre sujet soulevé par les fonctionnaires
provinciaux et les organismes de soins et de services ou par les représentants d'associations
provinciales.






Annexe C

Liste de variables qui pourraient
étre incluses dans un ensemble statistique minimal
global, fondé sur les bénéficiaires
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Liste de variables qui pourraient étre 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 maternelle

Lieu de naissance

Prestations de Sécurité de la vieillesse ou de Supplément de revenu garanti
Autres sources de revenus

Sexe

Cheminement du patient

Provenance du bénéficiaire admis

Evaluateur/Responsable de la prise en charge du bénéficiaire

Identificateur du bénéficiaire

Date d'admission

Date de sortie
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