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Introduction

Les Canadiens s’attendent a ce que leur systéme de soins de santé soit efficace, durable,
responsable et, par-dessus tout, qu'il offre des services de santé de grande qualité a la
grandeur du pays. Avec les changements démographiques qui s'annoncent et la hausse de la
demande de services dans tout le continuum de soins, il faudra trouver des solutions durables
qui répondent aux besoins évolutifs en santé. Dans le continuum des soins, les soins a domicile,
a long terme, palliatifs et de reléve ont progressivement pris une importance qui n'était pas
prévue lorsque les régimes d’assurance-maladie ont été mis en place, a une époque ou les
soins de santé n'étaient fournis que dans des hdpitaux ou par des médecins.

L'Association canadienne des soins de santé (ACS) plaide depuis 80 ans en faveur s’un
systéme de santé adéquatement subventionné, efficacement structuré et intégré. L'ACS
s'intéresse a tout le continuum des soins de santé, allant de la promotion de la santé et de la
prévention de la maladie jusqu’aux soins continus, qui comprennent les soins a domicile, les
soins en établissements de longue durée, les soins de reléve et les soins palliatifs. Depuis 2009,
I’ACS a publié plusieurs mémoires d’importance sur divers aspects des soins continus. (Pour les
consulter, veuillez visiter le www.cha.ca). Le présent mémoire vise a fournir une synthése des
principaux thémes abordés dans les mémoires antérieurs de I'ACS sur les soins continus et a
cerner les recommandations dont la mise en ceuvre est prioritaire.

Contexte

A I'époque ol le premier programme d’assurance-hospitalisation a été mis en place au Canada,
dans les années 1950, la population canadienne était généralement plus jeune, I'espérance de
vie était plus courte, et les gens ne vivaient pas aussi longtemps une fois devenus malades. Le
portrait est tout a fait différent aujourd’hui. La population a généralement vieilli, les gens vivent
plus longtemps et souvent avec de multiples maladies chroniques ou conditions complexes
(Association canadienne des soins de santé, 2009).

Le systéme de santé s’adapte a ces changements de bien des fagons. Les soins actifs sont
réorientés vers la communauté. Les gens préféerent souvent étre soignés a domicile plutét qu'a
I'hdpital ou dans un établissement de soins de longue durée et les développements
technologiques ont favorisé et facilité la prestation de soins a domicile ou dans la communauté.
Dans certains cas, la réduction des effectifs ou la restructuration a I'intérieur du systéme ont
influencé ce transfert vers la communauté (Association canadienne des soins de santé, 2009).?
En conséquence, les services de soins continus jouent un réle de plus en plus important dans la
prestation des soins de santé. A certains égards, toutefois, I'attention et les ressources
nécessaires pour assurer la prestation de soins dans la communauté et la prestation de soins
continus ne suivent pas assez rapidement. Le nombre de personnes actuellement en
établissements de soins actifs qui attendent pour recevoir leurs soins a domicile ou dans un
établissement de soins de longue durée illustre bien cette situation.* Or, il est largement

% On les appelle aussi les patients d’un autre niveau de soins ou ANS. Ces patients n'ont plus besoin de soins actifs &
I'hépital, mais ils y occupent tout de méme un lit en attendant une place dans le systéme des soins continus, par
exemple dans un établissement de soins de longue durée (Association canadienne des soins de santé, 2009).
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reconnu que cette situation exerce une pression additionnelle sur le systéeme des soins actifs.
Elle contribue également a une hausse de la demande pour une variété de services de soins
continus et elle démontre bien l'importance de ces soins.

Le point de vue de I'ACS sur les principaux piliers des soins continus

Soins a domicile

Les soins a domicile sont « une gamme de services offerts a domicile et dans la
communauté. lls comprennent notamment la promotion de la santé et I'éducation,
I'intervention curative, les soins en fin de vie, la réhabilitation, I'aide aux repas et au ménage,
I'adaptation et I'intégration sociales, ainsi que le soutien a I'aidant naturel (la famille) »
(Association canadienne des soins de santé, 2009).% Les Canadiens de 65 ans et plus sont
plus susceptibles d'utiliser les services de soins a domicile subventionnés par les
gouvernements, mais de 3 a 4 pour cent d’entre eux (de 125 000 a 170 000 personnes)
(Statistiques Canada, 2005)* indiquent qu’ils ont besoin de services de soins a domicile
qu'ils n’ont pas recus (Conseil canadien de la santé, 2008).> Comme on I'a déterminé en
2002, les personnes plus agées ne sont pas les seules utilisatrices des soins a domicile. En
Ontario, par exemple, 45 pour cent des bénéficiaires des soins a domicile avaient moins de
65 ans et 15 pour cent étaient des enfants (Comité sénatorial permanent des affaires
sociales, des sciences et de la technologie, 2002).6

Les provinces et les territoires assument en grande partie les dépenses publiques en soins a
domicile et recoivent un soutien du gouvernement fédéral par I'entremise des paiements de
transfert. En 2006, les dépenses en soins a domicile ont varié de 1,56 a 6,8 pour cent des
budgets provinciaux et territoriaux en santé et ont représenté 3,7 pour cent de la dépense
totale en santé du secteur public au Canada, ce qui représente 3,9 milliards de dollars
(Association canadienne de soins et services & domicile, 2008).”

Soins de longue durée en établissement

Les établissements de soins de longue durée sont a la fois le domicile des résidents et le
lieu de travail des fournisseurs de soins. L’hébergement, les services d'accueil et les
services de santé sont fournis, généralement pendant une longue période, a des personnes
ayant des besoins complexes en santé qui sont incapables de rester a domicile ou dans un
milieu de vie assisté en raison de déficits fonctionnels qualifiés de modérés a importants ou
d’états chroniques (Association canadienne des soins de santé, 2009).2

Les résidents des établissements de soins de longue durée sont généralement trés fréles et
trés agés. Toutefoais, il arrive que des adultes plus jeunes atteints d’incapacités graves y
soient hébergés; en 2008, 6,3 pour cent des résidents des établissements de soins de
longue durée avaient moins de 65 ans (Institut canadien d’information sur la santé, 2008).°
La différence entre I'espérance de vie des femmes et des hommes canadiens devrait
s’estomper dans le futur (Statistique Canada, 2006)."° Aujourd’hui toutefois, les femmes
vivent plus longtemps (86,4 ans) en moyenne que les hommes (83,2 ans) (Statistique
Canada, 2009)"* ce qui se refléte dans la population des centres de soins de longue durée
ou la vaste majorité des résidents sont des femmes (Armstrong, 2008).%

Méme si la population canadienne vieillit, on constate actuellement une tendance a la baisse

dans le nombre de résidents des établissements de soins de longue durée. Entre 1986 et
1996, le pourcentage de Canadiens de plus de 75 ans qui vivaient dans de tels
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établissements a diminué, passant de 16 & 14 pour cent (Statistiques Canada, 2006)."* Un
meilleur état de santé global, en raison des développements de la technologie, de
I'amélioration des médicaments et des traitements, de la disponibilité du soutien de la
communauté et des services de soins a domicile, de méme que des politiqgues sociales et
économiques progressistes ont aidé un plus grand nombre de personnes agées a vivre de
maniére autonome pendant plus longtemps (Association canadienne des soins de santé,
2009). Cette tendance signifie toutefois que lorsque les gens sont admis en
établissements de soins de santé, ils sont plus vieux et ont des besoins de santé plus
complexes.

Soins de reléve

Les soins de reléve sont un répit accordé a court terme ou temporairement aux aidants
naturels de proches qui devraient autrement étre placés en permanence dans un
établissement. lIs offrent un soulagement temporaire aux aidants naturels qui doivent relever
de nombreux défis. Les soins de reléve peuvent prendre plusieurs formes, par exemple, des
programmes de jour, des visites a domicile, des camps pour enfants atteints de maladies
chroniques et des lits dans des foyers nourriciers offrant de courts séjours. Aujourd’hui, on
commence a les considérer d'un point de vue élargi qui tient compte des besoins du
bénéficiaire des soins et des autres membres de la famille (Association canadienne des
soins de santé, 2011)."

Soins palliatifs

Les soins palliatifs intégrent des soins médicaux, psychologiques et spirituels en fin de vie et
sont un aspect de plus en plus important des soins continus. Au Canada, environ 60 pour
cent des déces surviennent a I’hopital alors que dans bien des cas, les patients et leurs
familles auraient préféré que les patients finissent leur vie ailleurs qu’'a I'hdpital (La Coalition
pour des soins de vie de qualité du Canada, 2008).'° La formation des prestataires de soins
palliatifs et d’aidants naturels est limitée au Canada (Kortes-Miller et coll., 2007)."" La
Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada (2008) souligne également que
« pas plus de 37 % des Canadiens mourant dans tous les milieux ont acceés aux types de
soins palliatifs complets et coordonnés qui améliorent la qualité de vie a la fin de la vie. »
Comme I'a fait remarquer la directrice générale de I'Association canadienne de soins
palliatifs (2010), Sharon Baxter, « il reste encore beaucoup a faire pour nous assurer que
tous les Canadiens ont accés a des soins palliatifs et des soins de fin de vie de qualité, peu
importe le lieu ou ils vivent » [trad.]*®

Enjeux des soins continus

Il y a quatre enjeux ou thémes interdépendants qui sont communs aux soins a domicile, aux
soins en établissements de longue durée, aux soins de reléve et aux soins palliatifs et qui, de
I'avis de I'ACS, doivent faire I'objet d’une attention prioritaire : la dignité et le respect; le soutien
aux aidants naturels; le financement et les ressources humaines en santé; et la qualité des
soins.

Dignité et respect

La dignité et le respect sont des droits de la personne fondamentaux qui s’appliquent autant
aux bénéficiaires de services de soins continus qu’aux résidents des établissements de
soins de longue durée. Le maintien de la dignité et de la qualité de vie sont souvent plus
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importants pour bien des personnes agées que la prolongation de la vie. Toutefois, on a de
plus en plus I'impression que les résidents des établissements de soins de longue durée
perdent leur dignité (p. ex., a cause de manque de respect de la vie privée et de la perte
d’autonomie). Que cette impression soit réelle ou pergue, plusieurs facteurs ont un impact
sur la culture de compassion nécessaire en établissement de soins de longue durée pour
assurer en tout temps la dignité des résidents.

Le financement des services n’est pas le méme dans toutes les provinces et les territoires,
ce qui peut avoir des conséquences négatives sur la dignité d'un résident. Par exemple, le
financement a des incidences sur la dotation en personnel et si le personnel est insuffisant
ou n'a pas la formation requise, la qualité des soins que recoivent les résidents s’en ressent
et leur dignité et leur qualité de vie en souffrent. Le besoin de traiter les gens avec dignité et
respect s'applique aussi aux aidants naturels, a la famille et aux amis des résidents. En
permettant aux aidants naturels de faire partie de I'’équipe interdisciplinaire dynamique qui
offre les services de soins continus, on fait preuve de respect a leur égard, mais on a
également des impacts positifs sur le bénéficiaire des soins et on contribue a la création
d’une culture de la compassion.

Le revenu personnel peut aussi avoir des répercussions sur la dignité. Le bénéficiaire qui ne
dispose d’aucun montant d’argent personnel — que ce soit par le biais d’'une allocation de
I'autorité compétente ou autrement — pour s’offrir des petits plaisirs une fois les services
payés perd de la dignité. Les femmes agées sont particulierement vulnérables, car elles sont
au moins deux fois plus nombreuses que les hommes a vivre avec de faibles revenus ou
dans la pauvreté, sans autres rentes ou moyens privés d'accéder a des niveaux de soins
plus élevés (Association canadienne des soins de santé, 2009).*°

Les valeurs, la culture et les normes organisationnelles qui reconnaissent et favorisent une
culture de la compassion par la dignité et le respect sont essentielles dans tous les aspects
des soins continus. Une culture de la compassion suppose un milieu attendu et accepté
dans lequel la dignité et le respect manifestés aux bénéficiaires des services de soins
continus et a leurs aidants naturels, leurs familles et leurs amis vont de soi. Les leaders de
tous les niveaux ont un réle déterminant a jouer pour créer une telle culture de la
compassion et la maintenir.

Recommandation n°® 1 :
Créer une culture de la dignité et de la compassion en vertu de laquelle les services de
soins continus et les soins dans les établissements de longue durée :

e sont offerts dans un environnement qui s’apparente a un milieu de vie plutét qu'a
un milieu institutionnel;

e tiennent compte des besoins des résidents et des clients qui ne sont pas des
personnes agées en leur offrant des occasions ou des environnements qui leur
conviennent;

e soutiennent les soins en fin de vie par un financement adéquat des services de
soins palliatifs et s’assurent que les gens peuvent mourir dans I'environnement de
leur choix;

e comptent sur les ressources humaines et un environnement physique appropriés
pour soutenir les personnes ayant des besoins en santé mentale.
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Soutien aux aidants naturels

Les aidants naturels jouent un role important dans la prestation des soins continus. Le
systéme des soins continus ne pourrait exister sans le travail bénévole de parents et d'amis
qui prennent soin des leurs. La valeur de leur contribution est énorme. On a estimé qu’elle
représentait entre 5 milliards ?° et 26 milliards de dollars ?* (Hollander, 2001; Hollander, Lui
et Chappell, 2009). L'étude en cours a I'Université de I'Alberta, Hidden Costs/ Invisible
Contributions, estime que le travail accompli par quelque 2,1 millions d’aidants naturels
correspond a celui de 275 509 employés a temps plein (Association canadienne des soins
de santé, 2009).%

Or, les soins informels peuvent exiger beaucoup de I'aidant naturel, sur les plans financier,
affectif, mental et physique. Souvent, les aidants naturels de la famille abandonnent un
emploi rémunéré pour soigner leur proche; 11 pour cent des répondants au sondage La
santé au Canada : Résultats de I'étude 10° anniversaire (Pollara, 2007)% ont indiqué qu’ils
avaient quitté leur emploi pour soigner un membre de la famille ou un ami. L’aidant naturel
gui observe un étre cher aux prises avec la maladie ou un état de santé qui se détériore peut
éprouver une surcharge émotive. Il peut aussi avoir a déployer de grands efforts physiques
pour prodiguer les soins. La situation peut lui causer un grand stress et avoir des incidences
sur sa propre santé. La valeur de I'importante contribution et du sacrifice des aidants
naturels mérite d'étre officiellement reconnue.

Le crédit d'imp6t pour aidants familiaux annoncé par le gouvernement du Canada en juin
2011 est une premiére étape bien accueillie. Ce crédit d'impét pour aidants familiaux, un
nouveau crédit non remboursable de 15 % applicable a un montant de 2 000 $, offre un
allegement d'impét aux aidants naturels qui prennent soin de personnes a charge ayant une
déficience (Gouvernement du Canada, 2011).%* Toutefois, I'utilisation des crédits d'imp6t
et/ou des dépenses fiscales comme instruments de politique sociale marginalise les
Canadiens qui n'ont pas la capacité financiére d'économiser ou d'utiliser ces crédits. Dans
ces cas, les aidants naturels seraient mieux servis par I'entremise de programmes ciblés tels
gue des ajustements du calcul de la rente du RPC ou de la RRQ et des avantages élargis en
vertu de programmes de prestations de soignants (Association canadienne des soins de
santé, 2010).%

Recommandation n° 2 :

Accroitre le soutien aux aidants naturels en ajustant les calculs de la rente du RPC ou
de la RRQ et en élargissant la portée des programmes de prestations de
compassion.

Financement et ressources humaines en santé

En 1984, lorsque la Loi canadienne sur la santé est entrée en vigueur, les soins a domicile
et les établissements de soins de longue durée étaient considérés comme des « services
complémentaires de santé » (Gouvernement du Canada, 2011, définitions).?*® C’est encore
le cas aujourd’hui, de sorte qu'il appartient aux provinces et territoires de décider si ces
services sont offerts et, le cas échéant, s’ils sont subventionnés et comment ils le sont. C’est
pourquoi on observe des variantes dans la prestation des programmes et services
subventionnés dans les différentes régions du pays. Le financement n’est pas normalisé
dans le pays et il n'est pas transférable. Ainsi, une personne qui a besoin de services de
soins continus et qui se déplace a travers le pays réalisera que ce qui est subventionné dans
une province ou un territoire ne I'est pas nécessairement ailleurs.
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De plus, les ressources humaines en santé subissent également les conséquences du mode
de financement des soins continus. Les travailleurs remunérés du secteur des soins a
domicile gagnent généralement moins que leurs collégues qui travaillent dans les
établissements. On observe donc un plus grand taux de roulement du personnel des soins a
domicile, ce qui a une incidence sur la qualité des soins. Enfin, le financement a aussi des
conséquences sur le nombre d’employés et leur niveau de formation, ce qui se répercute sur
la qualité des services et peut faire obstacle a I'atteinte d’'une culture de la compassion.

Recommandation n° 3 :
Allouer un financement approprié et spécifique aux soins continus.

Recommandation n° 4 :
Permettre que le financement suive le client d’'une province ou d’un territoire a 'autre.

Recommandation n°5:

Investir dans les ressources humaines en santé, y compris dans I'éducation
normalisée et la formation professionnelle des personnes qui offrent des soins
continus.

Qualité des soins

Au Canada, les services de soins continus ne sont fondés sur aucune stratégie nationale ou
aucun ensemble de principes. La disponibilité et la prestation de services de soins a
domicile, de longue durée, de reléve et palliatifs varient selon les provinces et les territoires
et parfois méme a l'intérieur d'une méme province ou d’'un méme territoire. Il N’y a pas de
normes communes, ni pour les services en tant que tels, ni pour I'éducation et la formation
professionnelle de bien des fournisseurs de soins continus. Selon leur lieu de résidence, les
Canadiens sont évalués et admis aux soins sur la base de différents critéres et I'accés aux
services et la nature et la qualité des soins qu’ils recoivent ne sont pas les mémes. De plus,
I'exclusion des services de soins continus des services de santé assurés a pour effet de
compromettre la qualité, car elle favorise la création d’'un ensemble disparate de services
dans le pays.

L'agrément, un processus qui est synonyme de qualité, est généralement facultatif. L'ACS
croit toutefois que des systémes d’agrément, comme le programme Qmentum™® d’Agrément
Canada, pourraient assurer de meilleurs soins aux résidents et une meilleure vie au travail
pour les employés des établissements de soins de longue durée. Dans le domaine des soins
de longue durée, il est difficile de déterminer des taux d’agrément particuliers, carily a
différentes définitions des soins de longue durée et d'importantes variations dans les
structures régionales et organisationnelles et la prestation de services. Les descriptions qui
suivent illustrent la complexité du systéme et les différences potentielles sur le plan de la
gualité des services a la grandeur du pays.

Dans I'ouest du Canada, la plupart des établissements de soins de longue durée publics
sont agréés par I'entremise du processus d’agrément de leur autorité sanitaire régionale et
on estime que 50 pour cent des établissements de soins de longue durée de privés sont
également agréés. En Ontario, le financement des établissements de soins de longue durée
est lié a 'agrément et environ 50 pour cent de ces établissements sont agréés. L'agrément
est obligatoire au Québec et tous les établissements de soins de longue durée de cette
province sont donc agréés. Dans les provinces atlantiques, tout comme dans I'ouest du
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pays, la plupart des établissements de soins de longue durée sont agréés par le processus
d’agrément de leur autorité régionale de la santé. Le financement n’est pas lié a I'agrément
dans cette région du pays, et on y retrouve beaucoup moins d'établissements privés agréés.
Dans le nord du Canada, il y a beaucoup moins d’établissements de soins de longue durée;
ceux qui sont financés par le secteur public et qui font partie des autorités sanitaires sont
agréés et les établissements privés ne le sont généralement pas.?’

Recommandation n° 6 :

Encourager une approche aux soins continus fondée sur la qualité, par I'adoption d'une
stratégie nationale de soins continus portant sur les soins a domicile, les soins de longue
durée, les soins de reléve et les soins palliatifs.

Recommandation n° 7 :

Développer des normes, faire de la recherche et identifier et partager les pratiques
exemplaires pour assurer la prestation de services de soins continus de qualité a la
population canadienne.

Recommandation n° 8 :

Assurer le financement nécessaire pour soutenir la participation des établissements de soins
de longue durée a des processus d'agrément obligatoires, puis étendre I'agrément aux
services de soins continus au fur et a mesure que des programmes seront disponibles a
cette fin.

Conclusion

Les soins a domicile, les soins en établissements de soins de longue durée, les soins palliatifs
et les soins de reléve sont susceptibles de toucher tous les Canadiens, car a un certain moment
de leur vie, la plupart des Canadiens figureront parmi ceux qui offrent ou qui recoivent un ou
plusieurs de ces types de services. La démographie canadienne évolue et les gouvernements
doivent agir aujourd’hui pour étre en mesure de répondre aux besoins en soins continus de
I'avenir; un avenir caractérisé par des besoins sanitaires, financiers et sociaux de plus en plus
complexes. Le systéeme de soins continus, de concert avec le systéeme de soins actifs, joue un
réle déterminant pour offrir des soins efficaces, de qualité et en temps opportun aux Canadiens,
dans les milieux appropriés. Une stratégie nationale qui intégre entierement et de facon
appropriée les services de soins a domicile, en établissements de longue durée, de reléve et
palliatifs aux autres volets du systéeme contribuerait considérablement a assurer I'efficacité,
I'efficience et la durabilité du systéme de santé canadien. Il faut en faire une priorité.
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