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La réalité des
personnes soignantes

La détresse chez les personnes soignantes de patients
recevant des soins a domicile
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Qualité des services de santé
Ontario est le conseiller de la
province en matiere de qualité
des soins de santé. Nous
sommes résolus a atteindre
I’objectif suivant : une
meilleure santé pour toutes
les personnes en Ontario.

Qui sommes-nous?

Nous sommes un groupe de personnes démontrant
une rigueur scientifique et ayant de I’expertise dans
divers domaines. Nous nous efforgons de faire preuve
d’une objectivité compléte et de tout examiner a partir
d’un poste d’observation nous permettant de voir la
forét et les arbres. Nous travaillons en partenariat avec
les organismes et les fournisseurs de soins de santé

a I’échelle du systéme, et nous faisons participer les
patients eux-mémes, afin de contribuer a apporter des
changements importants et durables au systéeme de
santé complexe de la province.

Que faisons-nous?

Nous définissons la qualité dans le contexte des
soins de santé et offrons des conseils stratégiques
de fagcon a ce qu'il soit possible d’améliorer toutes les
composantes du systeme. Nous analysons également
pratiguement tous les aspects des soins de santé
offerts en Ontario, notamment I’examen de la santé
générale de la population ontarienne, la capacité de
certains secteurs du systeme a travailler ensemble et,
surtout, I’expérience des patients. Nous produisons
ensuite des rapports objectifs complets fondés sur
des données, des faits et la voix des patients, des
personnes soignantes et des gens qui travaillent

chaque jour au sein du systeme de santé. En outre, nous
formulons des recommandations sur la fagon d’améliorer
les soins en se fondant sur les meilleures données
probantes. Enfin, nous appuyons des améliorations

de la qualité a grande échelle en travaillant avec nos
partenaires afin de permettre aux fournisseurs de soins
de santé d’apprendre plus facilement les uns des autres
et de partager des démarches novatrices.

Pourquoi cela importe-t-il?

Nous reconnaissons qu’il existe de nombreuses raisons
d’étre fiers de notre systeme, mais aussi qu’il nous
arrive souvent de ne pas atteindre notre plein potentiel.
Pour dire vrai, dans certains cas, il est difficile d’évaluer
la qualité des soins, et il arrive parfois que nous ne
sachions pas en quoi consistent les meilleurs soins. Un
dernier point, mais non le moindre : certains segments
vulnérables de la population ne regoivent pas des niveaux
acceptables d’attention. Notre intention est d’améliorer
continuellement la qualité des soins de santé dans la
province, peu importe la personne ou I’endroit ou elle
vit. Nous sommes inspirés par le désir d’améliorer le
systeme et par le fait indéniable que I’amélioration n’a
pas de limites.

Rapports sur la performance du
systéme

Depuis 2006, Qualité des services de santé Ontario
améliore le systéme de santé en produisant un rapport
sur son rendement. Non seulement nos rapports publics
fournissent a la population ontarienne les renseignements
dont elle a besoin pour comprendre son systeme de
santé, mais ils entrainent aussi des améliorations
directes. Nos rapports publics comprennent : A /a
hauteur, notre rapport annuel sur le rendement du
systéeme de santé, des rapports thématiques qui
approfondissent des sujets ciblés et des rapports

en ligne sur des indicateurs du systeme de santé.

Programme commun d’amélioration
de la qualité

Le programme commun d’amélioration de la qualité
est un ensemble de mesures ou d’indicateurs
sélectionnés par Qualité des services de santé Ontario
en collaboration avec les partenaires du systeme de
santé afin d’orienter les rapports sur le rendement.
Qualité des services de santé Ontario utilise le
programme commun d’amélioration de la qualité pour
concentrer ses efforts d’amélioration et pour faire

le suivi des progrés a long terme en ce qui a trait a
I’atteinte des objectifs du systéme de santé et rendre le
systeme de santé plus transparent et plus responsable.
Les indicateurs promeuvent des soins intégrés axés sur
le patient et constituent le fondement de notre rapport
annuel intitulé A /a hauteur. A mesure que nos rapports
publics sur le rendement du systéme de santé prendront
de I'ampleur, le programme commun d’amélioration de
la qualité évoluera et servira de pierre angulaire a tous
nos rapports publics. Qualité des services de santé
Ontario est le nom commercial du Conseil ontarien

de la qualité des services de santé, un organisme du
ministere de la Santé et des Soins de longue durée.

Pour en apprendre Qualité des services de santé
Ontario, visitez le site Web
http://www.hqgontario.ca/.
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de la direction
Qualité des services
de santé Ontario

Sans le systeme de soins a domicile de la province,
un grand nombre d’Ontariennes et d’Ontariens
malades, agés ou handicapés devraient demeurer
dans des foyers de soins de longue durée, des
hépitaux ou d’autres établissements de santé.

A la place, avec I'aide de personnel infirmier, de
thérapeutes, de préposés aux services de soutien
a la personne et d’autres professionnels rémunérés
qui prodiguent des soins a domicile financés par
les deniers publics aux patients ayant des besoins
toujours plus complexes, ils sont en mesure

de rester dans le confort et 'intimité de leur

propre domicile.

Mais il y a d’autres personnes qui jouent également
un réle essentiel afin d’aider les personnes malades,
agées ou handicapées a continuer de vivre a la
maison, et ce sont les membres de leur famille,
leurs amis et leurs voisins qui agissent comme
leurs personnes soignantes non rémunérées.
L'importance de ces personnes soignantes pour

le systeme de santé est de plus en plus reconnue,
tout comme le fardeau que les soins peuvent
imposer sur certaines d’entre elles et la détresse
qu’il peut entrainer.
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Compte tenu des difficultés et des contraintes
émotionnelles souvent associées aux soins d’un
proche dont I'état de santé est fragile, qui est
physiquement handicapé ou qui a des troubles
cognitifs, on ne peut pas espérer éliminer la
détresse des personnes soignantes. Cependant,
il est important de mieux la comprendre afin de
déterminer quelles mesures pourraient étre prises
pour la réduire au minimum, dans la mesure

du possible.

La réalité des personnes soignantes se penche

sur la détresse des personnes soignantes en ayant
recours a I'indicateur de détresse du programme
commun d’amélioration de la qualité (un ensemble
d’indicateurs élaborés par Qualité des services

de santé Ontario en partenariat avec d’autres
intervenants du secteur de la santé dans le but de
mesurer le rendement général du systeme de santé).
Les fournisseurs de soins a domicile de I'Ontario font
le suivi de la détresse chez les personnes soignantes
de leurs patients. Lindicateur de détresse des
personnes soignantes s’appuie sur ce suivi, et il
mesure la détresse chez les personnes soignantes
de patients qui regoivent des soins a domicile
financés par les deniers publics au cours d’une
période longue ou indéfinie.



La détresse au sein de ce groupe de personnes
soignantes a doublé au cours des dernieres
années, comme l'indique le document intitulé

A la hauteur 2015, le rapport annuel de Qualité
des services de santé Ontario sur le rendement
du systeme de santé de la province. La réalité
des personnes soignantes se penche sur les
caractéristiques des patients soignés et sur les
facteurs qui semblent déclencher de la détresse
chez les personnes soignantes. Et parce que les
données ne nous disent pas tout, les personnes
soignantes ont également été consultées dans le
cadre de I'élaboration du rapport, et certaines de
leurs expériences y sont partagées.

La realité des personnes soignantes ajoute a ce
gue nous savons de la détresse des personnes
soignantes grace aux rapports précédents et
reconnait certaines initiatives en cours pour
s’attaquer au probleme.

Le gouvernement de I'Ontario a fait des soins

a domicile et des soins communautaires une
priorité dans sa stratégie Priorité aux patients qui
vise la transformation du systéme de santé, et

a identifié le soutien aux personnes soignantes
comme un élément clé des soins a domicile et en
milieu communautaire. De plus, les fournisseurs
et les associations de soins a domicile prennent
des initiatives pour mettre en ceuvre des soins
axés sur la famille qui reconnaissent le rdle clé
des personnes soignantes non rémunérées et qui
essaient de répondre a leurs besoins. Un grand
nombre d’autres groupes participent, notamment
The Change Foundation, un groupe de réflexion

indépendant sur les soins de santé en Ontario axé
sur I'amélioration de I'expérience du patient et de
la personne soignante dans le cadre de son plan
stratégique actuel.

Bien que des progrés aient été réalisés, il reste
que nous n’en savons pas beaucoup sur les
personnes soignantes sinon ce que Nous avons
réussi a apprendre a partir des données recueillies
sur les patients dont elles ont la charge. C’est

le temps d’aller de 'avant avec les politiques,
non seulement pour améliorer le soutien pour les
personnes soignantes, ce qui nous permettrait,
en fin de compte, d'offrir de meilleurs soins aux
patients recevant des soins a domicile en Ontario,
mais également pour mieux comprendre, de
maniére permanente, cette partie critique des
ressources humaines de nos effectifs en santé.

Cordialement,

Dr Joshua Tepper

Président et chef de la direction
Qualité des services de santé Ontario

Préambule
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Résumé

Résume

Le rapport annuel de Qualité des services de santé
Ontario, A la hauteur 2015, présente le rendement
du systéeme de santé de la province; il a démontré
que le niveau de détresse des membres de la famille,
des amis et des voisins qui sont les personnes
soignantes non rémunérées de patients qui regoivent
des soins de longue durée a domicile double.

Les patients qui regoivent des soins de longue durée
sont ceux qui recoivent des soins a domicile fournis
par des travailleurs des soins a domicile rémunérés,
pour une période de temps longue ou indéfinie en
raison de l'invalidité, de la santé fragile ou d’une
affection chronique comme la démence. Un grand
nombre d’entre eux sont des personnes agées.

Les données ont démontré que parmi les 97 % des
patients qui regoivent des soins de longue durée

a domicile qui recevaient également des soins
d’une personne soignante non rémunérée en
2013-2014, le tiers avait des personnes soignantes
qui éprouvaient de la détresse, de la colére ou de
la dépression associées a leur rdle de prestataire
de soins, ou qui étaient incapables de poursuivre
ce rOle. Le taux de détresse avait plus que doublé
depuis I’'exercice 2009-2010.

Le systeme de santé repose sur les membres

de la famille et d’autres personnes soignantes
non rémunérées pour s’occuper de personnes
qui nécessitent des soins et de I’aide pour rester
dans leur maison. Dans le cas des personnes
qui recoivent des soins a domicile financés par le
secteur public, il est possible que les travailleurs
professionnels des soins a domicile ne soient
pas présents pour s’occuper du patient pendant
plusieurs heures chaque jour.

Avec la croissance spectaculaire projetée du
nombre de personnes agées dans la province, qui
ont plus souvent besoin d’aide pour rester chez
elles, il est vraisemblable que la famille, les amis
et les voisins qui agissent en tant que personnes
soignantes seront plus que jamais nécessaires.

Il est donc important d’examiner plus a fond la
détresse des personnes soignantes, comme le
fait le présent rapport, afin d’observer ses causes
et son incidence potentielle sur les personnes
soignantes en Ontario, ainsi que sur les personnes
gu’elles prennent en charge.

Le rapport se concentre sur les patients qui
recoivent des soins de longue durée a domicile
et leurs personnes soignantes parce que c’est un
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groupe pour lequel des données détaillées sont
disponibles. Nous avons constaté que :

e les patients qui recoivent des soins de longue
durée a domicile sont de plus en plus agés
collectivement et de plus en plus touchés
par une déficience cognitive, un handicap
fonctionnel et une santé fragile. Un plus grand
nombre d’entre eux ont la maladie d’Alzheimer
et sont atteints d’autres formes de démence,
plus avaient de la difficulté a faire des activités
de base comme se déplacer, se laver et se
nourrir, et plus affichaient un état de santé
en déclin;

e plus les patients souffraient de troubles
cognitifs, de handicap fonctionnel et de
santé fragile, plus les personnes soignantes
qui aidaient a s’occuper d’eux éprouvaient
généralement de la détresse;

e les taux plus élevés de détresse chez les
personnes soignantes étaient également
associés a un plus grand nombre d’heures
de soins.

Les conclusions tirées des données ont été
renforcées par ce que nous avons entendu du



groupe de personnes soignantes expérimentées
qui nous a fourni une vue de plain-pied sur la
détresse des personnes soignantes. Elles ont
décrit a quel point il était difficile de s’occuper
de patients ayant des besoins importants et a
quel point la prestation des soins était exigeante
en termes de temps, de sorte que cela avait
souvent eu une incidence négative sur leur vie
professionnelle, leurs relations personnelles,
leurs activités sociales, leurs passe-temps et
autres loisirs.

Les personnes soignantes sont une partie
intégrante des soins offerts aux personnes a
domicile. Au fur et a mesure que les soins a
domicile et en milieu communautaire en Ontario

évoluent, il est important de se concentrer sur
les personnes soignantes de ceux qui regoivent
des soins a domicile directement financés par

les fonds publics. Nous devons écouter ce que
les personnes soignantes nous disent a propos
de leur détresse. Nous avons également besoin
de meilleures données qui portent directement
sur les besoins et les expériences des personnes
soignantes au lieu de considérer celles-ci comme
le prolongement des personnes qu’elles prennent
en charge. Ce genre de données fournira non
seulement de meilleures données probantes

sur lesquelles se fonder, mais aussi un outil pour
surveiller les progrés sur les problemes auxquels
les personnes soignantes sont confrontées.

Les personnes soignantes sont une partie
intégrante des soins offerts aux personnes a

domicile.

Résumé
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1. Introduction : Soigner a un prix




Nghi :

Nghi fait face a un dilemme. L’ancien superviseur
de marché d’un courtier en valeurs mobilieres
doit retourner au travail apres avoir passé des
années a prendre soin de sa mere a son domicile
de Thornhill.

« Je dois trouver un emploi rapidement », affirme
Nghi, qui est 4gé de 50 ans. « Je n’ai plus les
moyens de ne pas travailler... je travaille ou je
vends la maison. » [traduction]

Il est célibataire, sans enfant et sa sceur vit aux
Etats-Unis. Personne d’autre n’est donc disponible
pour s’occuper de Muon, qui est agée de 79 ans
et souffre de démence vasculaire et d’asthme
chronique. Elle regoit d’un préposé aux services de
soutien a la personne des soins a domicile financés
par le secteur public. Le préposé I'aide a prendre
un bain, mais elle dépend de son fils le reste du
temps et ne peut pas étre laissée seule pendant
plus de quelques heures.

« Oh, non! Elle ferait brGler la maison », affirme
Nghi. « Elle cuisinerait et oublierait ensuite
d’éteindre le four. »

Nghi a été une personne soignante pour Muon
depuis gu’elle a commencé a avoir besoin d’aide
il y a 15 ans. Elle vivait seule dans un appartement
du centre-ville de Toronto, mais Nghi devait lui
rendre visite au moins une fois et souvent deux
fois par semaine afin de préparer suffisamment

de nourriture pour une semaine a chaque fois et
pour s’occuper de la majeure partie du ménage.

Il'y a sept ans, quand Muon a commencé a oublier
beaucoup de choses et qu'il était clair qu’elle ne
prenait pas ses médicaments méme quand Nghi

lui téléphonait pour le Iui rappeler, Nghi I'a amenée
vivre chez lui. Maintenant, elle est encore en mesure
de se déplacer avec une canne, mais son handicap
cognitif — oublis, confusion et hallucinations mineures
est suffisamment grave pour qu’elle ait besoin de
surveillance. Une ou deux fois dans le passg, la
police I'a trouvée en train d’errer a I'extérieur.

« Elle ne se rappelle pas qu’elle vit avec moi et elle
s’est lancée a ma recherche — deux fois dont une
fois en hiver, sans manteau », ajoute Nghi. « Elle ne
se souvient de rien quand elle est de retour. »

1. Introduction : Soigner a un prix

—ssayer de faire ce gu’ll faut

Avec I'aide des travailleurs des soins a domicile et
d’une caméra de sécurité a domicile, Nghi peut
surveiller sur son téléphone cellulaire pendant

les breves périodes pendant lesquelles sa mére
est seule. Nghi est encore capable de sortir de la
maison un peu, mais pas assez longtemps pour
occuper un emploi.

« Lorsque vous prenez soin de quelqu’un, vous
avez besoin de temps pour sortir », fait-il remarquer.
« Si vous étes présent 24 heures sur 24, vous serez
rapidement trop stressé. »

Maintenant que les factures s’accumulent et que
Nghi doit retourner au travail, il devient trés anxieux
quant a la fagon d’assurer la sécurité et le bonheur
de sa mere.

« S’il n’est pas sécuritaire de la garder a la maison,
alors je devrai la placer dans un foyer de soins

de longue durée », précise-t-il, et c’est quelque
chose gu’il ne veut pas faire. Nghi espéere que Muon
obtiendra plus d’heures de soins a domicile ou une
autre aide pour lui permettre de rester avec lui.
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1. Introduction : Soigner a un prix

La prestation de soins a un membre de la famille, a
un ami ou a un voisin qui est malade ou handicapé
permet souvent a la personne recevant les soins
de rester dans le confort et I'intimité de sa propre
maison. Sans ces soins, le patient pourrait avoir
besoin d’étre admis a I’hdpital ou dans un foyer

de soins de longue durée.

En Ontario, 97 % des adultes qui regoivent des
soins a domicile financés par le secteur public

a long terme ou pendant une période de temps
indéfinie ont au moins une personne soignante
non rémunérée qui leur donne des soins chez
eux.[1] Habituellement, c’est un membre de la
famille, comme un conjoint ou un enfant adulte,
un autre parent, un ami ou un voisin qui vient
compléter les soins prodigués par des infirmieres
et infirmiers des soins a domicile, des thérapeutes,
des préposés aux services de soutien a la
personne et d’autres professionnels de la santé.

Pour les personnes soignantes non rémunérées,
cependant, prodiguer des soins s’accompagne
souvent d’un prix a payer sur le plan personnel.
En 2013-2014, parmi les clients en soins de
longue durée a domicile qui avaient une personne
soignante, le tiers de celles-ci éprouvaient de la
détresse, de la colere ou de la dépression en lien
avec leur rble de prestataire de soins ou étaient
incapables de continuer. Ce taux de détresse,
de 33,3 %, a plus que doublé depuis I'exercice
2009-2010, alors qu'il était de 15,6 %.[2]

Pourguoi nous
devons nous
préoccuper des
personnes soignantes

Pour diverses raisons, les personnes soignantes
non rémunérées peuvent atteindre un point ou elles
sont incapables de continuer leurs fonctions de
prestation de soins. Le pourcentage de patients
qui recoivent des soins de longue durée a domicile
en Ontario et qui ont une personne soignante qui
n’était pas capable de continuer de s’occuper
d’eux a plus que doublé, passant de 6,6 % en
2009-2010 a 13,8 % en 2013-2014.[3]

Le systeme de santé repose sur les personnes
soignantes pour aider a prendre soin des personnes
malades, agées et handicapées chez elles. Les
personnes soignantes fournissent une aide qui
compléte les services de soins a domicile financés
par les fonds publics pour ceux qui les recoivent, et
fournissent tous les soins lorsqu’il N’y a pas de soins
a domicile offerts par le gouvernement. Bien que la
véritable valeur de la prestation des soins ne soit pas
mesurable en dollars, la valeur monétaire du temps
que les personnes soignantes passent a prodiguer
des soins, ou celle des services concrets qu’elles
assurent, peut étre estimée.

“Non compris client coassurance contribution
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Selon une étude réalisée en 2009, il en colterait
plus de 25 milliards de dollars par année, aux taux
de marché, pour les salaires et les avantages, si
I’on payait les fournisseurs professionnels de soins
afin qu’ils fournissent les heures de soins prodigués
dans I'ensemble du Canada par les personnes
soignantes de plus de 45 ans qui prennent en
charge des personnes agées de plus de 65 ans.
[4] Les données de 2009 pour I'Ontario, estimées
selon la distribution de la population, seraient
d’environ dix milliards de dollars. Une autre étude
estimait que les soins fournis par les personnes
soignantes au Canada en 2012 équivalaient au
travail de 1,2 million d’employés a temps plein.[5]

Si davantage de personnes soignantes deviennent
incapables de continuer leur fonctions, un plus
grand nombre des personnes dont elles s’occupent
devront étre admises dans les foyers et les hopitaux
de soins de longue durée. Ces personnes pourraient
souffrir parce qu’elles ne pourront plus vivre dans
leurs propre domicile, ce que la plupart d’entre elles
souhaitent faire. Un sondage réalisé pour la Société
canadienne d’hypothéques et de logement a indiqué
que 87 % des personnes agées de 55 ans ou plus
prévoient rester chez elles aussi longtemps que
possible méme si leur état de santé change.[6]

Cela pourrait aussi entrainer un co(t important pour
le systeme de santé. Les soins a domicile coltent
actuellement au gouvernement provincial environ
45 $ par jour[7], comparativement a 135 $ par jour
pour un lit dans un foyer de soins de longue durée
et a 450 $ par jour pour un lit d’hdpital.[8]



L’évolution du profil démographique et social
indique qu'il est probable que I'on aura besoin
de plus de personnes soignantes :

e |a proportion de personnes agées en Ontario
qui ont souvent besoin de I'aide des personnes
soignantes est a la hausse. Le nombre de
personnes agées de 65 ans et plus devrait
plus que doubler pour passer a plus de
4,5 millions d’ici I'an 2041, comparativement
a 2,1 millions en 2013, alors que le nombre
de personnes de 75 ans et plus devrait passer
a 2,7 millions, alors qu’il était de 923 000;[9]

e les foyers de soins de longue durée de
I’Ontario ne semblent pas avoir la capacité
d’absorber la croissance de la population de
personnes agées en Ontario. Entre 2009-2010
et 2013-2014, le nombre de lits dans des
foyers de soins de longue durée dans la
province est passé de 75 000[10] a 76 500,
une augmentation de 2 %, tandis que le
nombre de résidents de I'Ontario agés
de plus de 75 ans a augmenté, passant
de 855 000[11] a 950 000, une augmentation
de 11 %;

e |es familles et le bassin de personnes
soignantes potentielles qu’elles fournissent
deviennent plus petits, et les femmes qui
ont, dans le passé, prodigué la majeure
partie des soins sont de plus en plus actives
sur le marché du travail plutét que disponibles
a la maison pour prendre soin de membres
de la famille fragiles.[12]

Pour toutes ces raisons, si nous souhaitons réduire
au minimum la détresse des personnes soignantes
au profit de leur propre bien-étre, ainsi que leur
permettre de continuer le rble essentiel qu’elles
jouent au sein du systeme de santé, nous avons
besoin de trouver des fagons de les soutenir.

A cette fin, le rapport se penchera sur la détresse
des personnes soignantes en lien avec les patients
qui regoivent des soins de longue durée a domicile
en Ontario, un groupe pour lequel des données
détaillées sont disponibles. Le rapport examinera

1. Introduction : Soigner a un prix

ce qui contribue peut-étre a la détresse des
personnes soignantes et ce qui a changé au
cours des derniéres années qui pourrait contribuer
a expliquer 'augmentation de leur détresse.

Le rapport offre aussi une perspective plus intime
sur la détresse des personnes soignantes, comme
formulée par un groupe de personnes soignantes
possédant de I'expérience de longue durée a veiller
sur des membres de la famille, des amis ou des
voisins malades, agés ou handicapés.

L es soins a domicile en Ontario

En Ontario, les services de soins a domicile
financés par les fonds publics soutiennent

les personnes qui ont des problemes de santé

et qui ont de la difficulté a prendre soin d’elles-
mémes chez elles. Ces services comprennent

des soins infirmiers, soutien personnel, de
physiothérapie, d’ergothérapie, de travail social, de

conseils en matiere d’alimentation et d’orthophonie

ainsi que I'approvisionnement en fournitures
médicales. On désigne les personnes qui
recoivent ces services de soins a domicile
patients recevant des soins a domicile.

Le systeme de soins a domicile de I’'Ontario
est divisé en 14 régions géographiques dans
lesquelles les soins sont administrés a I’échelle
locale par les centres d’accés aux soins
communautaires (CASC). Le ministére de

la Santé et des Soins de longue durée travaille
actuellement a une réforme afin d’améliorer la
prestation des services de soins a domicile.

Les gens peuvent étre aiguillés vers des soins

a domicile par les hopitaux, les médecins ou
leur propre famille, ou peuvent faire une demande
eux-méemes.

D’autres services visant a aider les personnes a
rester chez elles, comme les services de repas

a domicile, les programmes pour adultes et

les programmes de transport, sont également
disponibles. Ces services sont fournis par des
organismes de services de soutien communautaires
qui sont financés par les réseaux locaux d’intégration
des services de santé de la province.
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1. Introduction : Soigner a un prix

Quelgues heures pour certains,
24 heures par jour, 7 jours par
semaine pour les autres

Pour certaines personnes soignantes, la
prestation des soins peut comprendre
I'accompagnement et le transport de leur
proche a leurs rendez-vous médicaux et se
rendre a leur domicile régulierement pour aider
a accomplir les taches ménageéres difficiles ou
seulement s’assurer que tout va bien. Mais pour
d’autres, cela peut étre un travail 24 heures sur
24 comprenant des taches telles que les soins
des plaies et I'alimentation par sonde qui sont
effectuées par des professionnels de la santé
dans les hopitaux, ainsi que soulever, nourrir,
déplacer, laver et changer leur proche tout en
tentant de conserver leur propre emploi, de voir
a I’éducation des enfants et au ménage.

« |l faut apprendre beaucoup de choses — et
rapidement! — tout en faisant beaucoup d’autres
choses », a déclaré un membre du groupe de
personnes soignantes consulté par Qualité des

services de santé Ontario aux fins de rédaction du
présent rapport. « Nous travaillons 24 heures par
jour, 7 jours par semaine », a-t-il fait remarquer.

« |l n’y a pas de pause. Méme le jour de Noél. »

Le comité a été mis sur pied pour fournir une
perspective concrete pour le rapport sur les facteurs
de stress auxquels les personnes soignantes sont
confrontées. Une autre membre a décrit la fagon
dont elle ne fait que commencer a se relever de cing
années d’épuisement et d’isolement social pendant
lesquelles elle a joué les réles d’infirmiere, de
coordonnatrice de soins, de chercheuse médicale
et de gestionnaire de soins non officielle, ainsi que
de cuisiniere, de femme de ménage, de banquiere
et de chauffeuse pour son mari qui a subi une série
d’interventions chirurgicales et souffert de maladies.

« C’était tout simplement trop, tout ca », se
rappelle-t-elle.
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2. Les bénéficiaires des soins : Le besoin croissant pour obtenir de I'aide

En Ontario, les patients qui recoivent des soins a
domicile financés par les fonds publics sont évalués
et font I'objet d’un suivi pour divers problemes de
santé, pour s’assurer qu’ils regoivent les soins et

le soutien appropriés au fur et a mesure que ces
conditions évoluent, et pour surveiller les besoins

et le rendement du systeme de soins a domicile dans
son ensemble.

Des évaluations tres détaillées sont effectuées

sur des patients adultes qui regoivent des soins

de longue durée a domicile, un groupe qui, en
2013-2014, représentait environ le tiers de tous

les patients recevant des soins a domicile, ou

200 960 personnes sur un total de 630 026 patients.
(13]

De la somme d’environ 1,5 milliard de dollars
consacrée directement cette année a la prestation de
soins aux patientst recevant des soins a

domicile (sans compter les colts administratifs

ou 'approvisionnement, par exemple), un peu moins
des deux tiers (919 millions de dollars)

a été consacré aux patients qui recoivent des

soins de longue durée.[14]

Chez les personnes qui regoivent des soins a
domicile, celles qui regoivent des soins de longue
durée ont généralement les besoins les plus

complexes et nécessitent la majeure partie des
soins et des services. Leurs évaluations sont
normalisées et sont axées sur des aspects précis
de leur état de santé et de leurs capacités, ainsi
que sur le suivi de la détresse chez leurs personnes
soignantes.

Ce rapport est axé sur un sous-groupe de patients
qui regoivent des soins de longue durée a domicile
pour lesquels les données les plus pertinentes
étaient disponibles pour I'analyse. Nous savons
qu’en 2013-2014, 114 537 patients faisaient
partie de ce groupe, que 97 % d’entre eux avaient
au moins une personne soignante qui les aidait a
surmonter leur maladie ou leur handicap, et que le
tiers de ces 97 % avait des personnes soignantes
qui souffraient de détresse.

Les données recueillies sur ce groupe[15] ont
indiqgué gu’entre 2009-2010 et 2013-2014, les
patients qui recoivent des soins de longue durée

a domicile en Ontario qui avaient une personne
soignante sont devenus collectivement plus agés
et ont été touchés a un plus grand degré par les
conditions souvent associées au vieillissement : une
déficience cognitive, un handicap physique et une
santé fragile.

T Ce chiffre est la dépense par CASC sur I'achat de services de soins a domicile pour les patients, des fournisseurs a qui les

services sont sous-traités
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Augmentation de
I’age moyen

Au cours de cette période, I’age moyen des patients
qui regoivent des soins de longue durée a domicile
et qui ont une personne soignante a augmenté,
passant de 77,4 ans a 78,9 ans. La proportion de
patients de 75 ans ou plus est passée de 70,3 % a
73 %, alors que celle des patients &gés de 18 a 74
ans a diminué, passant de 29,7 % a 27 %.

Hausse des cas de
démence

Egalement au cours de cette période, la prévalence
de la maladie d’Alzheimer et d’autres démences
parmi I’ensemble des patients qui recoivent des
soins de longue durée a domicile et qui ont une
personne soignante a augmenté, passant de

19,5 % a 28,6 %.

Le pourcentage de patients faisant preuve

de comportements particulierement difficiles
associés a la démence a également augmenté.

La proportion de patients dont le comportement
était physiquement agressif, verbalement agressif
ou perturbateur, ou qui ont résisté aux soins, est
passée a 11,5 % comparativement a 6,7 %, et celle
des patients qui errent, souvent sans étre attentifs a
leur sécurité, est passée de 2,1 % a 3,2 %.

2. Les bénéficiaires des soins : Le besoin croissant pour obtenir de I'aide

Augmentation de I’dge moyen

L'age moyen des patients de longue durée de soins
a domicile avec un soignant

/7,4 78,9

ans ans
2009/10  2013/14

Plus de patients vivant avec le démences

La prévalence de la maladie d'Alzheimer et d'autres démences chez
tous les patients de long séjour de soins a domicile avec un soignant

28,6%

2009/10 2013/14
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Déclin du rendement o qess

Cog N |-t|f Note a I’échelle de rendement cognitif (CPS) chez les patients qui recoivent des
soins de longue durée a domicile et qui ont une personne soignante principale,

L'échelle de rendement cognitif mesure les en Ontario, 2009-2010 a 2013-2014

capacités cognitives, comme la prise de décisions,
la capacité de se faire comprendre et la mémoire
a court terme. Les résultats sont présentés sur
une échelle de 0 a 6, 0 indiquant que la personne 100
n’a pas subi de déclin cognitif et 6 indiquant une
déficience tres grave.

Pourcentage
5,8 6,9 7,5 8,5 10,1

80 — 323 —
De 2009-2010 & 2013-2014, parmi les patients e 41,3 -
recevant des soins longue durée a domicile qui 60 ' 521
avaient une personne soignante, la proportion de
personnes atteintes de déficience cognitive allant
de Iégere a tres grave (avec des notes allant de 40— | 7
2 a4 6) est passée de 38,1 % a4 62,2 %, alors que 61,9 54,9 512
la proportion de personnes n’affichant aucune 20 —— ’ “2 45 —
déficience cognitive ou une déficience limite
(notes de 1 ou 0) a diminué, passant de 61,9 % 0
a 37,8 %. Le pourcentage de personnes atteintes

2009-2010 2010-2011 2011-2012 2012-2013 2013-2014

d’une déficience modérée a tres grave (notes de
4 a 6) est passé a 10,1 %, comparativement a Exercice
5,8 % (figure 2.1).

Intacte a limite Déficience légere a modérée Déficience modérément grave, grave et trés grave

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : Note a
PI’OpOI"tiOﬂ des patients atteints de |egére I’échelle de rendement cognitif : intacte a limite = 0-1; déficience légere a modérée = 2-3; déficience modérément grave, grave et trés grave =

N TN " N . 4-6.
a la déficience cognitive tres sévere

38,1% 62,2%

2009/10 2013/14
(Doux a tres sévére : notes 2-6)
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Déclin de la
capacité d’exécuter
les activités de la
vie quotidienne

L’échelle hiérarchique des activités de la vie
quotidienne (AVQ) mesure la capacité d’une
personne d’exécuter les taches quotidiennes
ordinaires dans quatre domaines : I'hygiéne
personnelle (comme se laver le visage ou se
coiffer), I'utilisation des toilettes, le déplacement
(comme marcher ou utiliser un fauteuil roulant)
et I'alimentation. Les notes vont de 0, qui signifie
que la personne est indépendante dans tous les
domaines, a 6, qui signifie que la personne est
totalement dépendante des autres.

De 2009-2010 a 2013-2014, chez les patients qui
recoivent des soins de longue durée a domicile qui
ont une personne soignante, la proportion de ceux
qui ont un handicap allant de modéré a tres grave
quant a leur capacité a exécuter des activités de
la vie quotidienne (avec des notes AVQ allant de

2 a 6) a augmenté a 44,5 %, comparativement a
27,6 %, alors que la proportion de ceux qui ont

Proportion qui étaient modérément a tres
séverement altérée dans leur capacité pour
effectuer des activités de la vie quotidienne

27,6% 44,5%

2009/10 2013/14
(Modérément aux déficients trés séverement: notes 2-6)

2. Les bénéficiaires des soins : Le besoin croissant pour obtenir de I'aide

de déficience les plus graves (4 a 6) a pris de
I’'ampleur, passant a 12,6 %, comparativement a
7,7 % (figure 2.2).

montré peu ou pas de déficience (notes de 1 ou 0)
est tombée a 55,5 %, comparativement a 72,4 %.
Le segment de patients affichant les trois niveaux

FIGURE 2.2
Notes a I’échelle hiérarchique des activités de la vie quotidienne (AVQ) parmi
les patients qui recoivent des soins de longue durée a domicile et qui ont une
personne soignante principale, en Ontario, 2009-2010 a 2013-2014

Pourcentage
1,3 1,4 1,5 1,7 2,1
100
6,4 73 79 9,1 10,5
g0 — 99 230 — 252 1 —
28,5 31,9
60 —— B — — —————— —
40 —— B — — ————— —
72,4
’ 68,3 65,4
60,7 55,5
20 — —
0
2009-2010 2010-2011 2011-2012 2012-2013 2013-2014
Exercice

Indépendant ou nécessitant une assistance minimale Exiger une limite ou une aide importante

Exiger une aide importante ou une certaine dépendance [ | Dépendance totale

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : Notes a
I’échelle hiérarchique des activités de la vie quotidienne (hygiene personnelle, utilisation des toilettes, locomotion, alimentation) : autonomes
dans tous les domaines ou a besoin de surveillance dans un domaine = 0-1; assistance limitée dans un domaine ou assistance importante a
dépendance totale en hygiene personnelle ou utilisation des toilettes = 2-3; assistance importante a dépendance totale en déplacement ou
alimentation = 4-5; dépendance totale dans tous les domaines = 6.
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Déclin de la santé

L’échelle CHESS (échelle de mesure des
changements de I'état de santé, des maladies en
phase terminale, des signes et des symptdmes)
indique la probabilité de déclin de la santé. Elle
mesure une combinaison de facteurs comme
I’essoufflement, la présence d’une maladie terminale,
la diminution de la consommation de nourriture ou
de liquide, et des changements dans les capacités
de prise de décisions ou fonctionnelles. Les résultats
sont présentés sur une échelle de 0 a 5, les notes
les plus élevées étant associées a une plus grande
instabilité dans I'état de santé et a un risque élevé
de résultats comme I'hospitalisation ou la mort.

Chez les patients qui recoivent des soins de
longue durée a domicile qui ont une personne
soignante, la proportion de personnes ayant un
état de santé allant de Iégerement a trés instable
(notes de 2 a 5 a I'’échelle CHESS) a augmenté
a43,2 % en 2013-2014, comparativement a
27,3 % en 2009-2010, alors que la proportion de
ceux qui ont été stables ou a peu prés stables (notes
de 0 ou 1) a diminué a 56,8 %, comparativement
a 72,7 %. Le segment de patients ayant les scores
d’instabilité les plus élevés (4 ou 5) a augmenté a
3,6 %, comparativement a 1,4 % (figure 2.3).

Proportion avec peu de conditions
de santé tres instables

27.3% 43,2%

2009/10 2013/14
(Légerement a I'état de santé trés instables : notes 2-5)

FIGURE 2.3

Notes a I’échelle CHESS (échelle de mesure des changements de I’état de santé,
des maladies en phase terminale, des signes et des symptomes) chez les patients
qui recoivent des soins de longue durée a domicile et qui ont une personne
soignante principale, en Ontario, 2009-2010 a 2013-2014

Pourcentage
1,4 21 2,5 3,1 3,6
100
25,9
1 ’ 30,0 33.0 ] |
80 H 37’1 39,6
60 —— ——— —
40— 72,7 ] B
67,9 64,5
2 59,8 56,8
20 —— — —
0
2009-2010 2010-2011 2011-2012 2012-2013 2013-2014
Exercice

Santé stable ou quasi stable Faible a modéré instabilité de la santé L'instabilité de santé de haute ou trés haute

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : Notes a
I’échelle de mesure des changements de I'état de santé, des maladies en phase terminale, des signes et des symptémes : patients qui n’ont pas
ou trés peu d’instabilité dans leur état de santé = 0-1; patients avec instabilité faible ou modérée = 2-3; instabilité importante ou tres importante =
4-5.
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Déclin des capacités
cognitives, du
fonctionnement et
du comportement,
combinés

La Méthode d’attribution des niveaux de priorité
(MAPLe) est un algorithme ou une formule congu
pour indiquer le risque de résultats défavorables
d’une personne. Elle mesure une combinaison
de facteurs comme le fonctionnement cognitif, la
dépendance a I'égard des autres pour exécuter
des activités de la vie quotidienne, la présence
de problémes de comportement, la fréquence
des chutes et des difficultés a gérer la prise de
médicaments. Les notes les plus élevées de la
méthode MAPLe sont associées a un risque
accru de déclin et d’étre admis dans un foyer
de soins de longue durée dans les 90 jours.

De 2009-2010 a 2013-2014, chez les patients qui
recoivent des soins de longue durée a domicile
qui ont une personne soignante, la proportion de
personnes affichant un risque élevé a trés élevé
de résultats négatifs selon les notes MAPLe est
passée a 53,1 %, comparativement a 34,5 %.

Au cours de la méme période, la proportion de
patients présentant un risque faible ou léger a
diminué, passant a 12,6 %, comparativement a
33 %, alors que le segment qui présente un risque
modéré est passé a 34,4 %, comparativement

a 32,5 % (figure 2.4).

2. Les bénéficiaires des soins : Le besoin croissant pour obtenir de I'aide

FIGURE 2.4
Méthode d’attribution des niveaux de priorité MAPLe chez les patients qui
recoivent des soins de longue durée a domicile et qui ont une personne soignante
principale, en Ontario, 2009-2010 a 2013-2014

Pourcentage

9,3 11,8 12,9 15,0 16,7
100

80
60 ——
32,5
40 —— SN 4 —E—— 333 ———— —
. 34,4
12,9 ,
20 — - 107 0.4 |
' 7,7
20,1 ? 6,1
15,6 13,1 9.1 .
0 t)
2009-2010 2010-2011 2011-2012 2012-2013 2013-2014
Exercice
MAPLe faible MAPLe légére MAPLe modérée ™ MAPLe élevée I MAPLe trés élevée

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : L'algorithme
MAPLe classe les patients en cing niveaux de priorité, en se fondant sur leur risque de résultats négatifs. Les patients qui ont une faible note
MAPLe n’ont pas d’importants probléemes fonctionnels ou cognitifs, troubles du comportement ou de I’environnement et sont considérés comme
autonomes. Une note MAPLe légére a tres élevée indique la présence d’une déficience a I’égard des AVQ, une déficience cognitive, de I'errance,
des troubles du comportement et un risque si le patient vit chez lui.
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On remarque également un déclin général En résu m é

dans I'état des patients qui recoivent des soins

de longue durée a domicile dans les statistiques De 2009-2010 & 2013-2014, les patients qui
fournies par I’Association des centres d’accés recoivent des soins de longue durée a domicile
aux soins communautaires de I'Ontario. Selon en Ontario et qui ont une personne soignante
I'association, la proportion de patients qui sont devenus collectivement plus agés et ont
recoivent des soins de longue durée a domicile été touchés de maniere plus importante par les
qui ont de multiples problemes chroniques conditions souvent associées au vieilissement :
complexes de santé a augmenté a 68,5 % déficience cognitive, handicap fonctionnel et
en 2014-2015, comparativement a 37,4 % santé fragile.

en 2009-2010. Au cours de la méme période,

le segment des patients de longue durée qui Leur &ge moyen a augmenté et la proportion
ont besoin de soins moins intensifs a diminué d’entre eux qui étaient gés de plus de 75 ans a
a 31,5 %, comparativement a 62,6 %.[16] augmenté. Une plus grande proportion souffrait

de démence et le pourcentage présentant les
comportements difficiles associés a la démence

a également augmenté. La proportion de ceux qui
étaient atteints de troubles cognitifs a augmenté,
tout comme le pourcentage de patients qui
affichaient des déficiences dans leur capacité a
exécuter des activités de la vie quotidienne comme
se laver le visage, utiliser les toilettes ou manger.

Dans I'ensemble, une plus grande proportion de
patients qui recoivent des soins de longue durée

a domicile et qui ont une personne soignante
présentaient un état de santé qui les met a
risque d’étre hospitalisés ou de mourir, et un

plus grand nombre d’entre eux ont été touchés
par des combinaisons de problemes cognitifs et
fonctionnels, ce qui augmente la probabilité qu’ils
puissent étre admis dans un foyer de soins de
longue durée.
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3. La prestation des soins : Le modéle de la détresse

Carole Ann : Tout faire soi-méme

Pour Carole Ann, I'une des nombreuses périodes
difficiles pendant I’épreuve de son mari Bill qui a
duré cing ans et qui comprenait des interventions
chirurgicales a la cheville, des infections et des
problemes cardiaques est survenue lorsqu’elle s’est
réveillée une nuit dans leur maison de Toronto pour
découvrir qu’il s’était rendu aux toilettes, dans un
brouillard médicamenteux, pour aller chercher un
comprimé contre la douleur peu apres gu’elle lui en
ait donné un. C’est alors qu’elle a pris conscience
que méme le sommeil nocturne ne lui permettait
pas de prendre une pause du cycle sans fin des
taches de prestation des soins qui avaient pris le
dessus de sa vie.

« Cela m’inquiétait de ne méme pas pouvoir
dormir, affirme Carole Ann, alors que j'étais
tellement fatiguée. » [traduction]

Bill, maintenant &gé de 70 ans, a subi neuf
interventions chirurgicales sur une cheville au cours
des cing dernieres années pour insérer une cheville
artificielle, la retirer en raison d’infections a répétition,
retirer une plaque et des tiges provenant d’une
ancienne fracture, et finalement procéder a la fusion
de la cheville. La quatrieme intervention chirurgicale
a dd étre retardée lorsqu’on a découvert que Bill
souffrait d’insuffisance cardiague congestive et

que son rythme cardiaque était irrégulier.

Carole Ann, actuellement &gée de 66 ans, a
passé ces cing années a changer les bandages

de Bill, a gérer son intraveineuse, a jongler avec ses
médicaments et a I'aider pour ses soins personnels,
étant donné qu’il se déplacait a I'aide de béquilles
tout le temps, en plus d’assumer la part des taches
ménageres de Bill en plus de la sienne.

Au début, elle a obtenu de I'aide d’infirmiers ou
d’infirmieres en soins a domicile pour les taches
médicales. Cependant, il fallait souvent attendre
longtemps les infirmieres et infirmiers quand ils
devaient passer plus de temps avec d’autres
patients, et certains d’entre eux semblaient mal
préparés a s’occuper du cas de Bill. Carole Ann a
fini par faire la majeure partie du travail elle-méme.
« J’ai fait une erreur en me chargeant de tout, mais
on est comme un hamster dans une roue », dit-elle,
expliquant que s’occuper de Bill prenait tellement
de temps et d’énergie, qu’elle n’en avait plus

pour essayer de déterminer comment obtenir

de meilleurs soins a domicile pour lui.

Le couple affirme que jamais personne n’est venu
a leur domicile afin d’évaluer Bill et qu’on ne leur a
jamais offert un préposé aux services de soutien a
la personne pour I'aider avec des activités comme
prendre une douche. « Je ne savais rien, nous
ne savions rien et personne ne nous a rien dit »,
raconte Carole Ann. lls ne savaient méme pas que
les soins a domicile incluent parfois des visites de
préposés aux services de soutien a la personne.
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« C’est une des choses qui ont été tres
frustrantes », ajoute Bill. « Il existe une tonne de
ressources disponibles, mais il n'y a pas moyen
de savoir ce gu’elles sont et ou elles sont. »

Une ressource qu’ils ont été tres contents de
connaitre, apres la sixieme chirurgie de Bill, a

été la clinique communautaire, ou ils pouvaient
prendre rendez-vous pour que des infirmieres et
des infirmiers se chargent des soins de la plaie
plutdét que d’attendre qu’un infirmier ou une
infirmiere vienne a leur domicile. « Nous étions
tres franchement bouche bée devant la qualité
des soins », affirme Carole Ann. « C’est ce qu’il y
a eu de mieux pendant la totalité des cing années,
et c’était la premiere fois que je pouvais relaxer,
que je n’avais pas a surveiller leur travail ou a faire
de la recherche sur ce dernier, ou a les surveiller
de pres. »

Carole Ann était également épuisée a force
d’essayer de s’assurer que Bill recevait les soins
médicaux dont il avait besoin, particulierement

a cause de la frustration de voir que des années
avaient passé avant que I'ancienne plaque et

la tige provenant de I'ancienne fracture de Bill
soient reconnues comme étant la source de ses
infections. A plus d’une occasion, explique Carole
Ann, elle a senti que le personnel de I’'hopital la
pressait de ramener son mari a domicile alors
qu’elle croyait que ce n’était pas sécuritaire — une



fois, alors que son médicament pour I'insuffisance
cardiaque ne lui assurait pas encore de stabilité;
une autre fois, quand il y avait du sang qui passait
a travers son platre et qui s’écoulait sur le lit jusque
sur le plancher; et une autre fois, quand il était
incohérent et qu’il s’est finalement avéré qu’il avait
besoin d’une transfusion sanguine.

Puis il y a eu la culpabilité a laquelle il fallait faire
face — celle de Carole Ann, qui souhaitait &tre
délestée du fardeau de la prestation des soins,

et celle de Bill, qui voyait son épouse tellement
surchargée et qui n’était pas en mesure de I'aider.

« Elle était comme prise au piege », affirme Bill.

« Mais je suis heureux de déclarer qu’elle ne m’a
jamais abandonné dans un panier devant la porte
de I'église. » [traduction]

3. La prestation des soins : Le modéle de la détresse

Carole Ann fond en larmes lorsqu’elle décrit a

quel point il était difficile d’étouffer ses sentiments
pour ne pas que Bill se sente encore plus mal, et

a quel point elle se sentait impuissante. « La pire
frustration était de n’avoir aucun appui et de ne pas
étre capable de faire confiance aux personnes a qui
j’aurais da étre capable de faire confiance. »

Un engagement
familial

Au fil des années, la détresse des personnes
soignantes a plus que doublé, une énorme majorité
de patients ont continué de recevoir de 'aide a la
maison de leurs enfants ou des conjoints de leurs
enfants. Le groupe de personnes soignantes le
plus important suivant était celui des conjoints des
patients, suivis par d’autres proches, puis de leurs
amis et voisins.

De 2009-2010 a 2013-2014, le pourcentage

de patients soignés par un enfant ou le conjoint
d’un de leurs enfants est demeuré stable a environ
71 %, alors que le segment des personnes soignées
par un conjoint demeurait a environ 33 % et que

le groupe qui était soigné par un autre parent est
demeuré a environ 19 %. La proportion de ceux
qui ont recu des soins de leurs amis et voisins

a diminué a 9,2 %, comparativement a 11,4

%. Veuillez noter[17] que les données utilisées

ici tiennent compte de jusqu’a deux personnes
soignantes par patient, de sorte que le total de ces
pourcentages est supérieur a 100 % (figure 3.1).

Les dispositions de vie générales prises entre les
personnes soignantes et les patients n'ont pas
changé de fagon significative pendant la période ou
la détresse des personnes soignantes a augmenté.
La proportion de patients qui cohabitaient avec
une personne soignante est demeurée stable a
environ 55 %.

Ce qui a changé, cependant, est la quantité de
temps que les personnes soignantes consacrent
aux patients qui recoivent des soins de longue
durée a domicile. La durée moyenne des soins
offerts est passée a 21,9 heures par semaine

en 2013-2014, comparativement a 18,8 heures
en 2009-2010.

Corrélations

Nous avons examiné la relation entre les
caractéristiques des patients qui regoivent

des soins de longue durée a domicile qui ont
changé considérablement entre 2009-2010 et
2013-2014, ainsi que le taux de détresse des
personnes soignantes associée a celles-ci en
2013-2014. Les données indiquaient qu’en général,
plus le prestataire de soins était handicapé

et malade, plus le niveau de détresse des
personnes soignantes était élevé.

Age des patients

Les taux de détresse des personnes soignantes
étaient plus élevés quand les patients étaient agés.
Les personnes soignantes de 34,1 % des patients
agés de 75 ans ou plus éprouvaient de la détresse,
alors que ce pourcentage était de 31,1 % lorsque
les patients étaient agés de 18 a 74 ans.
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Démence

Les personnes soignantes de pres de la moitié
des patients atteints de la maladie d’Alzheimer

ou d’autres démences éprouvaient de la détresse.
Les personnes soignantes de plus de 60 % des
patients qui faisaient preuve de comportements
difficiles associés a la démence — agressivité
physique ou verbale, comportement perturbateur
ou résistance aux soins, et errance (déplacement
sans attention manifeste pour la sécurité) —
éprouvaient de la détresse.

Déficience cognitive

La détresse chez les personnes soignantes de
patients ayant une déficience cognitive, comme
I'indiquent les notes a I'échelle de rendement
cognitif, a augmenté au fur et a mesure que le
niveau de déficience a augmenté. Les personnes
soignantes de 54,5 % des patients souffrant d’une
déficience modérément grave a trés grave (notes
de 4 a 6) a I'égard des aptitudes comme la prise
de décisions, la facilité a se faire comprendre et la
mémoire a court terme éprouvaient de la détresse.
Le taux de détresse était de 39,5 % lorsque les
patients avaient une déficience légere a modérée
(notes de 2 ou 3) et de 19,1 % dans les cas ou les
patients étaient atteints d’une déficience limite ou
d’aucune déficience (notes de 1 ou 0) (figure 3.1).

FIGURE 3.1

Détresse des personnes soignantes par patient qui recoit des soins de longue
durée a domicile, en Ontario, 2013-2014

Note a I’échelle de rendement cognitif

Déficience modérément
grave, grave et
tres grave

Intacte a limite Déficience légere a modérée

19,1 % 39,5 % 54,5 %

Pour cent de soignant en détresse

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : Note
a I'’échelle de rendement cognitif : intacte a limite = 0-1; déficience légere a modérée = 2-3; déficience modérément grave, grave et trés
grave = 4-6.

22 Qualité des services de santé Ontario | La réalité des personnes soignantes



Déficit associé aux
activités de la vie
quotidienne

Au fur et @ mesure que la capacité des patients

a accomplir les activités de la vie quotidienne
comme se laver, utiliser les toilettes, se déplacer
ou manger diminuait, comme I'indiquent les notes
obtenues a I'échelle hiérarchique des activités de
la vie quotidienne (AVQ), le taux de la détresse de
leurs personnes soignantes augmentait, bien qu’il
chutait légérement lorsque les patients étaient
totalement dépendants pour toutes les activités
de la vie quotidienne.

Lorsque les patients avaient besoin d’une

aide complete ou s’ils étaient dépendants pour
certaines activités (notes a I’échelle AVQ de 4 ou
5), les personnes soignantes de 48,7 % d’entre
eux éprouvaient de la détresse, tandis que c’était
le cas pour les personnes soignantes de 46,5 %
des patients totalement dépendants (note de 6).
Le taux était de 24,7 % pour ceux qui avaient
besoin d’une aide minimale ou qui n’avaient pas
besoin d’aide (notes de 1 ou 0), mais augmentait
a 42,2 % lorsqu’un peu d’aide limitée ou un peu
d’aide compléte était nécessaire (notes de 2 ou 3)
(figure 3.2).

3. La prestation des soins : Le modéle de la détresse

FIGURE 3.2

Détresse des personnes soignantes par patient qui recoit des soins de longue
durée a domicile a ’échelle hiérarchique des activités de la vie quotidienne (AVQ),
en Ontario, 2013-2014

Notes a I’échelle hiérarchique des activités de la vie quotidienne

Indépendant ou Exiger une limite ou Exiger une aide importante Dépendance totale
nécessitant une une aide importante ou une certaine dépendance
assistance minimale

24,7 % 42,2 % 48,7 %

Pour cent de soignant en détresse

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : Notes a
I’échelle hiérarchique des activités de la vie quotidienne (hygiene personnelle, utilisation des toilettes, locomotion, alimentation) : autonomes dans
tous les domaines ou a besoin de surveillance dans un domaine = 0-1; assistance limitée ou un peu d’assistance importante dans jusqu’a deux
domaines = 2-3; assistance importante ou dépendance totale dans certains domaines = 4-5; dépendance totale dans tous les domaines = 6.
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Santé fragile

A mesure que des patients étaient confrontés a

un risque accru de résultats négatifs en matiére
de santé, comme I'indiquent leurs notes a I'échelle
CHESS (échelle de mesure des changements de
I’état de santé, des maladies en phase terminale,
des signes et des symptdmes), on remarquait une
méme hausse de la détresse chez leurs personnes
soignantes.

Lorsque les patients se trouvaient dans les deux
niveaux les plus graves de l'instabilité de la santé
(notes a I'’échelle CHESS de 4 ou 5) selon des
facteurs tels que 'essoufflement, la présence d’une
maladie terminale et les changements dans les
capacités fonctionnelles, les personnes soignantes
de 56,1 % d’entre eux éprouvaient de la détresse.
Chez les patients atteints d’une instabilité faible a
modérée a I'égard de leur santé (notes de 2 ou 3),
les personnes soignantes de 39,4 % d’entre eux
éprouvaient de la détresse, tandis que 27,5 % des
personnes soignantes de patients stables ou a peu
prés stables (notes de 0 ou 1) éprouvaient de la
détresse (figure 3.3).

FIGURE 3.3

Détresse des personnes soignantes selon la note a I’échelle CHESS (échelle de
mesure des changements de I’état de santé, des maladies en phase terminale,
des signes et des symptomes) du patient qui recoit des soins de longue durée a
domicile, en Ontario, 2013-2014

Notes a I’échelle de mesure des changements de I’état de santé,
des maladies en phase ter minale, des signes et des symptéomes

L'instabilité de santé de
haute ou trés haute

Faible a modéré
instabilité de la santé

Santé stable ou
quasi stable

27,5 % 39,4 % 56,1 %

Pour cent de soignant en détresse
Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : Notes a
I’échelle de mesure des changements de I'état de santé, des maladies en phase terminale, des signes et des symptomes : patients qui n’ont pas
ou trés peu d’instabilité = 0-1; patients avec instabilité faible ou modérée = 2-3; patients avec instabilité importante ou trés importante = 4-5.
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Déficit des capacités
cognitives, du
fonctionnement et
du comportement,
combinés

Le taux de détresse des personnes soignantes

a augmenté avec le risque accru de déclin et de
résultats négatifs des patients, comme l'indiquent
les notes MAPLe. Parmi les patients a risque

trés élevé selon I'évaluation MAPLe de facteurs
comme le fonctionnement cognitif, la dépendance
a I'égard des autres pour exécuter des activités
de la vie quotidienne, la présence de probléemes
de comportement, la fréquence des chutes et
des difficultés a gérer la prise de médicaments,
les personnes soignantes de 56,2 % d’entre

eux éprouvaient de la détresse. Les personnes
soignantes de 6,4 % des patients présentant un
faible risque, de 9,8 % des patients présentant un
risque léger, de 28 % des patients présentant un
risque modéré et de 36,4 % présentant un risque
élevé éprouvaient de la détresse (figure 3.4).

3. La prestation des soins : Le modéle de la détresse

FIGURE 3.4

Détresse des personnes soignantes par note MAPLe (Méthode d’attribution
des niveaux de priorité) des patients qui recoivent des soins de longue durée
a domicile, en Ontario, 2013-2014

Note a méthode d’attribution des niveaux de priorité

MAPLe faible MAPLe légere MAPLe modérée MAPLe élevée MAPLe tres élevée

6,4 % 98% 28,0 %

Pour cent de soignant en détresse

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo. Remarques : L’algorithme
MAPLe classe les patients en cing niveaux de priorité, en se fondant sur leur risque de résultats négatifs. Les patients qui ont une faible note
MAPLe n’ont pas d’importants problémes fonctionnels ou cognitifs, troubles du comportement ou de I'environnement et sont considérés comme
autonomes. Une note MAPLe modérée a tres élevée indique la présence d’une déficience a I'égard des AVQ, une déficience cognitive, de I'er-
rance, des troubles du comportement et un risque si le patient vit chez lui.
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Le temps qu’il faut a
la prestation de soins

Une autre caractéristique des patients recevant
des soins a domicile qui a été clairement associée
a la détresse des personnes soignantes a été le
temps requis pour donner les soins au patient.
En moyenne en 2013-2014, les patients dont les
personnes soignantes éprouvaient de la détresse
ont recu 31,5 heures de soins par semaine de
ces personnes soignantes, comparativement
aux 17,1 heures par semaine de soins recus

par les patients dont les personnes soignantes
n’éprouvaient pas de détresse (figure 3.5).

Les liens qui
rendent les soins
plus difficiles

Dans la majorité des cas, 47,2 % des personnes
soignantes qui étaient les conjoints des patients
éprouvaient de la détresse, tandis que le taux était
de 34 % pour les personnes soignantes qui étaient
les enfants ou les conjoints des enfants des patients,
de 27,3 % pour les personnes soignantes qui étaient
d’autres membres de la famille des patients et de
18,1 % pour les personnes soignantes qui étaient
des voisins ou des amis des patients (figure 3.6). Le
taux de détresse était également plus élevé chez les
personnes soignantes quand celles-ci vivaient avec
les patients (43,5 %) que lorsque ce n’était pas le
cas (21,5 %).[18]

FIGURE 3.5

La moyenne des heures de soins par semaine fournies par les aidants naturels de
patients de long séjour de soins a domicile, par détresse des aidants naturels, en

Ontario, 2013/14

Soignant pas en détresse

Soignant détresse

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo.

En résumeé

La majorité des patients qui regoivent des soins
de longue durée a domicile et qui avaient une
personne soignante ont regu une aide a domicile de
leurs enfants ou des conjoints de leurs enfants. Le
groupe de personnes soignantes le plus important
suivant était celui des conjoints des patients, suivis
par d’autres proches, puis de leurs amis et voisins.
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Plus le bénéficiaire des soins était agé, malade et
son déficit cognitif ou fonctionnel élevé, plus les
personnes soignantes éprouvaient généralement
de la détresse. De méme, les patients dont les
personnes soignantes éprouvaient de la détresse
ont recu d’elles, en moyenne, beaucoup plus
d’heures de soins par semaine que les patients
dont les personnes soignantes n’éprouvaient pas
de détresse.
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Les personnes soignantes qui sont les conjoints des patients. Le taux de détresse était également plus

patients dont elles ont la charge étaient celles qui élevé lorsque les personnes soignantes principales
éprouvaient le plus de détresse, suivies par celles vivaient dans la méme résidence que les patients.

qui sont les enfants ou les conjoints des enfants des

FIGURE 3.6

Détresse de la personne soignante selon la relation patient-personne soignante,
en Ontario, 2013-2014

Pourcentage de personnes soignantes en détresse

100
80
60
47,2
40 34,0
27,3
18,1
20 ——
0 ._
Enfant ou conjoint Conjoint Autre membre Voisin ou ami
d’un enfant de la famille

Patient et soignant relation

Source des données : Instrument d’évaluation des résidents — Services a domicile (RAI-HC), Université de Waterloo.
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Conséqguences sur la santé de la
prestation de soins

Veiller sur un proche malade ou handicapé peut la personne soignante des effets négatifs allant

étre une source de détresse si importante qu’'une  des problemes de dos a un déces précoce, en
étude a fait remarquer que la prestation des soins  passant par les migraines, les ulcéres d’estomac,
est utilisée comme un modele pour examiner les changements hormonaux, I'anxiété et la

les effets sur la santé du stress chronique. C’est  dépression.[20-24] Les résultats de la recherche
parce que le rble comporte souvent de longues  indiquent que les aspects de la prestation des soins

périodes de stress physique et psychologique les plus clairement associés a des effets néfastes
ainsi qu’un niveau élevé de vigilance dans sur la santé comprennent le fait de prendre soin
une situation qui est souvent imprévisible et de quelqu’un souffrant de démence et (ou) atteint
incontrélable, et qui peut causer davantage de d’une déficience fonctionnelle grave, ainsi que le
stress dans d’autres domaines de la vie de la fait d’avoir a consacrer beaucoup de temps a la
personne soignante, comme au travail et dans prestation des soins. D’autres études indiquent
les relations familiales.[19)] que plus la personne soignante considére que le

bénéficiaire des soins souffre, plus il est probable

De nombreuses études ont conclu que la qu’elle soit déprimée.[25]

prestation des soins peut avoir sur la santé de
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4. Personnes soignantes : Un point de vue concret

Afin de fournir des points de vue personnels sur ce
que signifie I'ensemble des données, Qualité des
services de santé Ontario a consulté un groupe

de personnes soignantes ayant de I’expérience

dans la prestation de soins sur une longue période.

Au cours d’une discussion animée, les membres
du comité ont parlé de leurs expériences en tant
que personnes soignantes et de la fagon dont
ces expériences étaient liées aux principales
conclusions qui leur ont été présentées a partir
des données du rapport.

Les personnes soignantes du comité avaient
globalement pris en charge divers membres de

la famille et des amis qui présentaient un large
éventail de problemes de santé, mais elles étaient
néanmoins unanimes pour décrire I’expérience
comme étant gratifiante, mais tres difficile, tres
chronophage et extrémement stressante.

Une longue liste
de nouvelles
responsabilités

Les membres du comité ont raconté gu’ils ont
dd apprendre a faire toutes sortes de choses
pour lesquelles ils estimaient qu’ils avaient été
mal préparés ou qu’ils auraient d( étre aidés.

L'une des membres du comité a rappelé comment
son mari n’avait pas eu acces a un préposé aux
services de soutien a la personne pour I'aider

a prendre une douche a la maison apres une
intervention chirurgicale qui I'a laissé incapable de
mettre quelque poids que ce soit sur un pied. Elle
a essayé de 'aider elle-méme, mais n’avait regu
aucune directive sur la maniere de le faire. « Il fait
six pieds dix, et moi cing et un », rappelle-t-elle.

« La salle de bain était encore plus sale que
lorsqu’on donne le bain a un chien. »

En plus d’aider aux soins personnels, les personnes
soignantes se sont également retrouvées a gérer
elles-mémes les médicaments et a accomplir

des taches médicales comme nettoyer les

plaies, changer les pansements et purger les
intraveineuses, en plus d’accomplir 'ensemble

de leurs taches domestiques ordinaires.

De méme, elles devaient prendre en charge les
taches ménagéres des prestataires des soins, par
exemple, le lavage, le ménage et la cuisine. Si le
bénéficiaire des soins était atteint de démence ou
d’une autre déficience cognitive, cela signifiait se
charger des soins et des taches ménageres tout en
supervisant le patient, parfois 24 heures sur 24. Et si
la personne soignante avait un emploi a I'extérieur
de la maison, tout devait étre fait avant ou apres la
« journée de travail ».

Le seul déluge incessant de taches a accomplir

et de problemes a prendre en charge chaque jour
stressait fréquemment les personnes soignantes.

« On ne peut pas équilibrer ces choses », a expliqué
un membre du comité. « Il y a toujours une crise. »

Les membres du comité ont déclaré que les
soins a domicile que leurs proches ont recus
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étaient rarement suffisants, particulierement
lorsque le patient avait besoin d’une supervision
en permanence ou que la personne soignante
occupait un emploi. Cela transforme la prestation
des soins en un lourd fardeau financier également,
lorsque les responsabilités a I’égard des soins
empéchent les personnes soignantes de travailler
ou les obligent a prendre une retraite précoce et a
accepter des rentes de retraite moins élevées, ou
les forcent a engager des personnes soignantes
rémunérées du secteur privé.

« Nous payions pour obtenir de 'aide
supplémentaire, parce que le CASC ne nous
aurait certainement pas donné assez de soutien »,
a déclaré une femme qui a embauché des
personnes soignantes du secteur privé afin de
s’occuper de sa mére agée. Elle a fait remarquer
que de nombreuses familles sont vraiment mal
prises lorsqu’elles n’ont ni I'argent pour payer pour
I’aide supplémentaire dont leur proche a besoin,
ni la capacité de prodiguer les soins elles-mémes.

Les membres du comité ont affirmé que les services
de soins a domicile étaient souvent irréguliers
parce que les infirmieres de soins a domicile
étaient tellement occupées que les patients et les
familles se retrouvaient régulierement a attendre
qu’elles arrivent. Certains ont déclaré que les
travailleurs des soins a domicile semblaient parfois
non préparés a faire face aux besoins particuliers
du patient, de sorte que les personnes soignantes
finissaient par accomplir la majeure partie de

leur travail.



Les membres du comité du Centre et du Nord

de I'Ontario ont parlé de la fagon dont I'obtention
de soins a domicile, méme minimes, dans ces
régions représentait un défi. Iy a beaucoup
moins de services disponibles lorsque vous

ne « vivez pas dans la région de Toronto, ou se
trouvent les services », a affirmé I'un d’entre eux.
« Nous n’avons pas I'aide que d’autres personnes
obtiennent a leur porte », a déclaré un autre.

Les personnes soignantes ont ajouté que leur rble
entrainait également un stress émotif.

Elles ont décrit la culpabilité qu’elles éprouvaient
parfois parce qu’elles étaient fatiguées de prodiguer
des soins et avaient besoin d’une pause. Elles se
sentaient également mal parce qu’a I'occasion

elles perdaient patience a I'égard d’un proche
malade ou atteint d'un déficit cognitif, parce
gu’elles se sentaient fatiguées ou frustrées.

« Parfois on devient un peu grincheuse avec

eux et la culpabilité se manifeste aussitot »,

a fait remarquer une personne soignante.

Les personnes soignantes ont également discuté
d’a quel point il était stressant sur le plan émotif
le fait d’étre subitement la personne qui prend
toutes les décisions si leur conjoint ou leur parent
était trop malade ou handicapé pour participer.
Une personne soignante qui devait faire face a
ses propres problemes de santé tout en prenant
soin de sa mere a fait remarquer qu’elle a trouvé
tres difficile d’étre responsable de la gestion des
affaires de sa meére, tout en lui donnant 'attention
et 'accompagnement dont elle avait besoin.

« |l faut passer du temps avec eux et vraiment
leur tenir compagnie, parce gu’ils souffrent de
solitude », a-t-elle expliqué.

La solitude était un probleme pour les personnes
soignantes également. Puisqu’il restait peu de
temps pour le travail, les activités sociales, les
passe-temps ou d’autres loisirs, elles se sont
décrites comme étant seules et isolées sur le
plan social et ont affirmé se sentir isolées du
reste du monde.

Une lutte qui semble
ne pas avoir de fin

Les membres du comité ont décrit la facon dont

la responsabilité de la prise de décision, de méme
que la prise en charge d’un proche devient un
fardeau trés lourd quand on est confronté a autant
de problemes médicaux et de problemes relatifs aux
soins. Cela ne fait qu’ajouter a la pression, ont-ils
affirmé, quand les systémes de santé et de soins

a domicile ne sont pas coordonnés comme ils le
devraient, et quand on ne sait pas clairement quels
services sont offerts et auxquels on est admissible.

Selon une membre du comité qui a aidé a
s’occuper de ses beaux-parents et a organiser
leurs soins, naviguer dans ces systemes est
parmi les aspects les plus chronophages de la
prestation des soins. « C’est la plus grande partie
du travail vraiment », a-t-elle ajouté. « J’ai passé
probablement 20 heures par semaine a me battre
pour eux. »

Toutes les personnes soignantes ont déclaré
que le travail que représentent I'obtention et la
coordination des soins est épuisant. Elles ont fait

4. Personnes soignantes : Un point de vue concret

remarquer qu’il y a de nombreux professionnels de
la santé qui consacrent beaucoup d’efforts afin que
tout fonctionne aussi facilement et qui prodiguent
des soins de qualité, mais également un grand
nombre qui rendent en fait les choses plus difficiles
gu’elles ne devraient I'étre. Les membres du comité
avaient tous des histoires a raconter sur le fait
d’avoir a prendre les choses en mains parce qu'ils
sentaient qu’ils devaient protéger le bien-étre de
leurs proches.

L'une des membres s’est rappelé comment elle avait
dd insister pour obtenir de meilleurs soins pour sa
meére de 96 ans qui habitait dans un établissement
de réadaptation a I'’époque, quand elle a eu un
probleme de peau douloureux qui n’a pas été traité.
Elle a raconté comment un membre du personnel

a fait en sorte gu’elle se sente coupable de ne

pas s’en étre chargée. « Je n’ai pas voulu causer
de probléme », a déclaré la membre du comité.

« J'essayais de protéger ma meére contre la douleur.
» [traduction] Elle a fini par faire sortir sa mére de
I'établissement pour consulter un spécialiste, qui a
prescrit un traitement qui a résolu le probleme.

« Le plus difficile pour moi a été les
hospitalisations », rappelle une autre membre

du comité qui a travaillé pendant 40 ans en tant
qu’ergothérapeute et qui avait également travaillé
dans le secteur des soins a domicile. Elle a affirmé
qu’elle a vu des patients retourner chez eux trop
t6t ou sans plan de soins en place. |l était tres
difficile pour elle de se faire dire que sa propre mére
retournerait chez elle, a-t-elle déclaré, alors qu’elle
croyait qu’elle n’était pas assez bien pour cela.
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En résumeé

Afin de donner un point de vue concret sur

les facteurs de stress auxquels les personnes
soignantes sont confrontées, et une certaine
perspective sur la complexité des problemes
qu’évoquent les données, Qualité des services
de santé Ontario a consulté un groupe de
personnes soignantes qui possédaient de
I’expérience dans la prestation de soins de |
ongue durée. Elles ont décrit la prestation

des soins comme gratifiante, mais tres difficile,
trés chronophage et extrémement stressante,
laissant peu de temps pour le travail, les activités
sociales, les passe-temps ou tout autre loisir.

Elles ont déclaré que le fait d’essayer d’obtenir
des soins a domicile de qualité pour leurs proches
était souvent extrémement frustrant et une source
importante de détresse. Les personnes habitant
le Centre et le Nord de I'Ontario ont affirmé qu’il
était tres difficile d’obtenir des services de soins

a domicile fiables dans ces régions.
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Walter:
S0oINS

Bien que les personnes soignantes non
rémunérées puissent éprouver beaucoup de stress
en veillant sur leurs proches qui éprouvent des
problemes de santé de plus en plus graves, la
prestation des soins est également devenue de
plus en plus difficile pour les fournisseurs de soins
professionnels.

Walter possede 20 ans d’expérience comme
ergothérapeute et trois comme coordonnateur

de soins d’un centre d’acces aux soins
communautaires. Il a aidé a fournir des soins a

un grand nombre de patients. Dans son nouveau
réle de coordonnateur des soins transitoires pour
deux maillons santé de I'Ontario — des réseaux

qui facilitent la prise en charge des soins aux
patients ayant plusieurs problemes de santé —, il est
responsable d’organiser les soins pour certains des
patients ayant les besoins les plus élevés dans le
systeme de santé.

« C’est certainement beaucoup plus complexe »,
explique Walter en parlant des patients dont il

a coordonné les soins au cours des dernieres
années. Cette complexité s’applique non seulement
a leurs problemes médicaux, explique-t-il, mais
également a d’autres facteurs relatifs a leur bien-
étre tels que leur situation familiale, le réseau de
soutien social, les conditions de vie et la santé
mentale.

« Ce n’est que maintenant que nous sommes

conscients que ces personnes ont besoin de
beaucoup de soins et il s’agit de faire participer

tout le cercle de soins a une certaine responsabilité
commune », affirme Walter, en ajoutant que le fait de
prendre tellement de facteurs en considération pour
chaque patient signifie que la coordination des soins
a domicile est devenue plus complexe.

« |y a tellement d’éléments mobiles et de besoins
de communication. Cela va au-dela de simplement
constater qu’un patient souffre d’une telle affection,
gu’il a donc besoin de tel type d’aide et de tels
services et que nous vérifierons tout ¢ca dans trois
a six mois. C’est beaucoup plus fluide, et parfois
nous intervenons chaque jour. C’est comme
éteindre des feux. »

Les personnes soignantes non professionnelles
des patients doivent également étre prises en
considération si ce réseau de soins doit étre
maintenu. Walter observe directement les sources
de stress pour les membres de la famille et les
autres personnes soignantes non rémunérées :
les nombreuses heures souvent nécessaires pour
les soins, les difficultés de prendre en charge

des patients atteints de démence, la fragilité

des patients et I'isolement social, souvent créé
par la prestation des soins. Mais il ajoute qu’il y

a également beaucoup de frustration chez les
personnes soignantes qui essaient d’obtenir des
services de soins a domicile assez souples pour
répondre a leurs besoins individuels.

4. Personnes soignantes : Un point de vue concret

—largissement du cercle de

« J’entends cela tout le temps : “J’ai besoin de
plus d’aide et j’ai besoin du genre d’aide qui aidera
réellement” », a déclaré Walter. Parfois, ce qui serait
tres utile, selon ce que lui disent les personnes
soignantes, ce sont des choses comme une aide
occasionnelle en soirée, de sorte qu’elles puissent
prendre une « vraie pause », ou de I'aide pour faire
I’épicerie, parce qu’elles ne peuvent pas laisser le
patient seul, a la maison, ou aider a amener leurs
proches a leurs rendez-vous médicaux.

Walter fait remarquer qu’un grand nombre de
personnes soignantes non rémunérées ont des
problemes de santé ou sont des personnes agées
qui pourraient avoir besoin de types d’assistance
plus souples afin d’étre en mesure de continuer la
prestation des soins. « Elles continuent d’essayer
de tenir le coup a la maison; elles font les repas

et essaient d’assurer la supervision, mais elles ne
peuvent probablement pas conduire et ont peut-étre
de la difficulté a marcher. »

Le type de souplesse nécessaire pourrait venir

a I'avenir d’un effort coordonné avec d’autres
partenaires communautaires de soins de santé qui
offrent actuellement des services comme des repas
a domicile et le transport, indique Walter. « Il faut
faire en sorte que d’autres personnes s’assoient

a la table, pour que ce soit les bonnes personnes
qui dirigent, qu’elles fassent le bon travail au bon
moment. »
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Etre confronté a une
véritable crise

Le systeme de soins a domicile de I'Ontario fait
peut-étre face a une véritable crise étant donné
que les patients qui regoivent des soins de
longue durée deviennent collectivement plus
agés, malades et handicapés, et que la famille et
d’autres personnes soignantes non rémunérées
sur lesquelles le systeme dépend pour aider a
prendre soin de ses patients font de plus en
plus face a du stress et a de I’épuisement.

Limiter le niveau
de stress pour
les personnes
soignhantes

Bien s(r, il est impossible d’éliminer la détresse des
personnes soignantes complétement. Observer
un proche dont la santé est en déclin ou souffrir

a cause d’une maladie ou d’une déficience est
bouleversant, peu importe le niveau d’aide et

de soutien que la personne soignante recoit.

Les personnes soignantes ne devraient cependant
pas avoir a composer avec une détresse ajoutée
évitable si elles n’obtiennent pas I'aide dont elles
ont besoin ou qu’elles se sentent abandonnées et
isolées, comme I'ont fait remarquer les membres de

notre groupe de personnes soignantes. Il y a des
choses qui peuvent étre faites pour les aider a mieux
faire face au stress de la prestation des soins.

Les membres de comité ont recommandé

des parameétres de mesure, notamment une
meilleure préparation et des directives aux
personnes soignantes a I’égard des responsabilités
qu’elles acceptent; une meilleure coordination

des services de soins a domicile, afin que le
fardeau de I’'organisation des soins ne retombe
pas autant sur les personnes soignantes; des
renseignements clairs sur les services de soins a
domicile accessibles et sur qui y est admissible;
une prestation de services plus cohérente et fiable;
une plus grande disponibilité des services de répit,
comme les programmes de jour pour adultes; plus
de services pour les patients ayant des besoins
élevés; et une plus grande prise en compte des
besoins des personnes soignantes et le respect
pour le rbéle important qu’elles jouent.

Travail en cours

Certaines initiatives sont déja en cours afin
d’améliorer le soutien offert aux personnes
soignantes en Ontario.

En 2015, le ministére de la Santé et des

Soins de longue durée a lancé Priorité aux patients
: Feuille de route pour renforcer les soins a domicile
et en milieu communautaire, qui comprend un plan
en dix étapes pour améliorer la qualité, I'uniformité
et I'intégration des soins a domicile et en milieu

5. Prochaines étapes

communautaire. Etant donné qu’une importante
partie de la détresse des personnes soignantes
semble découler de leur frustration de ne pas
pouvoir obtenir les soins qu’elles croient que leur
proche a besoin, un systeme de soins a domicile
meilleur, plus cohérent et plus intégré est une étape
importante pour réduire la détresse des personnes
soignantes. La feuille de route comprend également
des mesures visant spécifiquement a aider les
personnes soignantes, notamment :

e |'élargissement du soutien aux personnes
soignantes afin de s’assurer qu’elles
ont acces a de meilleures ressources
pour prendre soin de leurs proches et
également prendre soin d’elles-mémes;

e un investissement dans les programmes
de formation et d’éducation destinés aux
personnes soignantes;

e |a création d’un cadre relatif aux niveaux
de soins afin de s’assurer que les services
et les évaluations des soins a domicile sont
uniformes dans I’ensemble de I’Ontario,
et de fournir une maniere facilement
accessible au public afin qu’il comprenne
le niveau de soins auquel il peut s’attendre
pour son proche;

e |a création de « soins groupés », selon
lesquels un groupe de fournisseurs de
s0ins regoit un paiement unique pour
couvrir tous les besoins en matiére de
soins d’un patient particulier;

e |a mise en ceuvre d’une option de « soins
auto dirigés », en vertu de laquelle les
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clients et leurs personnes soignantes
recoivent des fonds afin d’engager leur
propre fournisseur ou d’acheter des
services d’un fournisseur qui leur convient;

e |'élaboration d’une ressource a
guichet unique en ligne fournissant des
renseignements et des ressources pour
les personnes soignantes.[26]

Un grand nombre de centres d’accés aux soins
communautaires de I’'Ontario et de fournisseurs de
services de soins a domicile prennent des initiatives
pour mettre en ceuvre des soins axés sur la famille
qui reconnaissent le rble des personnes soignantes;
offrir davantage de ressources pour les personnes
soignantes; et identifier les personnes soignantes
surchargées avant qu’elles n’éprouvent de la
détresse.

The Change Foundation, un groupe de réflexion
indépendant sur les soins de santé en Ontario,
examine actuellement les interactions des
personnes soignantes des familles avec le systeme
des soins de santé de I'Ontario, en partenariat
avec la Coalition des aidantes et aidants naturels
de I’'Ontario, dans le cadre de son plan stratégique
2015-2020.[27] Le plan de cing ans est axé sur
I’'amélioration des expériences des patients et des
personnes soignantes dans le systeme de santé
de I’'Ontario.

Des organismes comme |'’Association des
infirmieres et infirmiers autorisés de I'Ontario et
I’'Hopital St. Elizabeth Health Care ont élaboré
des lignes directrices et des programmes qui
reconnaissent le réle des personnes soignantes
pour s’occuper de patients recevant des soins a
domicile.

Qualité des services de santé Ontario

s’engage activement en travaillant avec le ministére
et d’autres partenaires a la création d’un cadre
relatif aux niveaux de soins visant a améliorer
I’'uniformité et la qualité des soins dans I’ensemble
de I'Ontario et a fournir

aux patients des renseignements au sujet

des soins.

De plus, Qualité des services de santé Ontario

et les réseaux locaux d’intégration des services

de santé travaillent ensemble pour élaborer des
indicateurs de la qualité des soins a domicile et en
milieu communautaire, ce qui peut servir a orienter
I’amélioration du rendement et la responsabilisation
au sein du systéme de

soins a domicile.
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Aller de I'avant

La détresse des personnes soignantes a été
reconnue comme une préoccupation pendant de
nombreuses années déja en Ontario et ailleurs,
et pourtant les progrés a cet égard sont lents.
Toutes les initiatives en cours sont des étapes
importantes pour s’attaquer au probleme et elles
sont essentielles pour véritablement soutenir

les personnes soignantes et leur permettre de
continuer a assumer le rble essentiel qu’elles
jouent au sein du systeme de santé.

Il faut également de meilleures données qui
examinent directement les besoins et les
expériences des personnes soignantes. Des
données directes et plus approfondies sur les
personnes soignantes fourniront des mesures plus
précises de leur détresse et de ses causes, et

des données probantes plus claires sur lesquelles
fonder les initiatives pour remédier a cette détresse.

Notre rapport démontre que les personnes
soignantes constituent une partie importante des
soins a domicile et que leur bien-étre pourrait étre a
risque. Alors que I’'Ontario travaille a transformer les
soins a domicile, il est tout aussi important d’axer
les efforts autant sur les personnes soignantes que
sur le patient.



Notes sur les méthodes

Notes sur les methodes

Les notes sur les méthodes fournissent une bréve
description des méthodes utilisées dans le présent
rapport. Pour obtenir une description détaillée,
veuillez consulter I’'annexe technique sur le site
Web de QSSO.

Source des données

L'analyse dans ce rapport utilise des renseignements
provenant des évaluations de I'Instrument
d’évaluation des résidents — services a domicile
(RAI-HC). Le RAI-HC est un outil d’évaluation
normalisé, validé et multidimensionnel permettant
de déterminer les besoins des patients, de mesurer
des changements dans leur état clinique et leurs
résultats, et de décrire les colts relatifs des services
et des mesures de soutien que le patient est
susceptible d’utiliser. En Ontario, les adultes admis
pour obtenir des services de soins a domicile d’un
Centre d’acces aux soins communautaires (CASC)
font I'objet d’évaluations du RAI-HC. Les patients
qui recoivent des soins de longue durée a domicile
comprennent les personnes qui attendent un lit dans
un foyer de soins de longue durée. Les personnes
font I'objet d’une évaluation du RAI-HC lorsqu’elles
sont d’abord admises pour les services de soins a
domicile, puis a intervalles réguliers tous les trois

a six mois ou annuellement, selon la stabilité et la
gravité de leurs besoins.

Groupe d’analyse

Nous avons seulement inclus des renseignements
sur I'évaluation des patients qui recoivent des soins
de longue durée a domicile dont les évaluations
n’ont pas été menées a I'hdpital ou dans les 60 jours
suivant la date de 'aiguillage vers les services de
soins a domicile, dans le but de livrer un portrait du
groupe de patients recevant des soins a domicile
depuis suffisamment de temps pour que leur
expérience trace un portrait relativement fidele

des services de soins a domicile.

Evaluation de
la détresse des
personnes soignantes

Nous avons évalué la détresse des personnes
soignantes parmi celles qui prennent charge des
patients qui regoivent des soins de longue durée
a domicile et qui ont indiqué dans le cadre de leur

évaluation RAI-HC qu’ils recevaient I'aide d’une
personne soignante ou qu'ils avaient accés a une
personne qui les aiderait s’ils en avaient besoin.
Les personnes soignantes sont des membres de la
famille, des amis ou des voisins auxquels le patient
qui recoit des soins a domicile se fie pour obtenir
de I'aide ou du soutien.

La détresse des personnes soignantes peut étre
identifiée dans I'outil RAI-HC de deux fagons :

1. La personne soignante peut ne plus étre
en mesure de continuer de prodiguer
des soins. La personne soignante, le patient
ou I'évaluateur peut croire que la personne
soignante n’est plus capable de continuer
de prodiguer des soins. Cela peut étre pour
n’importe quelle raison, y compris ne pas
vouloir continuer, demeurer trop loin du patient,
le fait d’avoir des priorités concurrentes comme
le travail ou les soins a des enfants, ou en
raison de probléemes de santé personnels.

2. La personne soignante affirme éprouver
de la détresse. La personne soignante
exprime le fait qu’elle est bouleversée, en
colere, déprimée ou dans un conflit parce
gu’elle prend soin du patient.
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Afin de déterminer la proportion de personnes
soignantes qui éprouvaient de la détresse, nous
avons divisé le nombre de patients dont la personne
soignante ne pouvait plus poursuivre ses activités de
prestation de soins ou avait exprimé des sentiments
de détresse par le nombre total de patients qui ont
indiqué gu'ils recevaient de 'aide d’une personne
soignante.

Description des
bénéficiaires des
sSoins

Nous avons décrit le groupe d’analyse composé

de patients recevant des soins de longue durée a
domicile et les personnes soignantes selon plusieurs
caractéristiques déterminées directement a partir
des éléments de données de I'outil RAI-HC. Ces
éléments comprennent I'age, la démence, la relation
entre la personne soignante et le bénéficiaire des
soins ainsi que les conditions de logement, de
méme gque le temps que consacraient les personnes
soignantes a la prestation des soins. D’autres
caractéristiques ont été calculées en combinant

de multiples éléments de données des échelles
d’évaluation, y compris le rendement cognitif,

les activités de la vie quotidienne, le déclin de la
stabilité de la santé et une combinaison de capacités
cognitives, fonctionnelles et de comportement.

Limites

La détresse, la colére ou la dépression et la
capacité de continuer a donner des soins sont
des mesures subjectives. Les résultats peuvent
sous-déclarer le taux de détresse réel si certaines
personnes soignantes ne veulent pas reconnaitre
gu’elles se sentent accablées par le fait d’avoir

a s’occuper d’'un ami ou d’'un membre de la
famille. De méme, certaines différences culturelles
peuvent avoir une incidence sur la perception de la
détresse causée par les soins prodigués a un ami
ou a un membre de la famille; cela peut étre tout
simplement accepté comme étant quelque chose
qui devrait étre fait, quel que soit le stress que cela
peut entrainer.

Les données n’ont été pas été ajustées en
fonction des risques en ce qui concerne les
facteurs associés aux taux de détresse, comme
la déficience cognitive du patient, les heures de
soins prodigués par la personne soignante ou les
heures de soins officiels prodigués au patient.

La population de patients qui regoivent des soins
de longue durée a domicile comprend ceux qui ont
un état de santé moins complexe et plus stable.
Ces patients sont capables de vivre de facon
autonome et (ou) ont un réseau de soutien stable.
En raison de leur stabilité, ces patients sont évalués
en utilisant I'outil RAI-HC environ une fois par an,
mais éventuellement a intervalles plus longs, et il
est donc probable que plusieurs n’aient pas été
évalués dans le cadre de cette analyse, qui ne
porte que sur les patients qui ont fait I'objet

d’une évaluation au cours de |'exercice.
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