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es soins et les services de reléve ne sont pas assurés en vertu de la Loi canadienne sur la santé.
Lareleve est considérée comme faisant partie des services de soins a domicile et, selon la province ou le
territoire, elle peut étre partiellement subventionnée par des fonds publics. La plupart des familles assument
elles-mémes le cotit des services de releve. D’autres familles n’en ont pas les moyens.

Le vieillissement de la population et celui du mode de soutien aux familles ont des incidences importantes
sur les services de reléve. On constate des disparités sur les plans d’acces a ces services et de leur prestation,
ainsi que sur les plans de la participation aux cofits et des frais aux usagers. Le systeme de santé du Canada a
subi des changements considérables au cours de la derniere décennie. Des soins auparavant offerts dans le
secteur des soins actifs le sont maintenant a domicile ou dans les communautés; il arrive cependant que des
aidants naturels et des bénéficiaires de soins n’aient pas acces au nombre d’heures de releve dont ils auraient
besoin.

La prestation de services de releve appropriés dans la communauté, a domicile et en établissement de soins
continuera de poser un défi tant que les décideurs n’auront pas réalisé leur importance dans le contexte de
I'évolution du systeme de santé, et qu’ils ne seront pas déterminés a assurer un acces plus équitable a ces
services a la grandeur du pays.

En publiant le présent mémoire, I'’Association canadienne des soins de santé, dont les membres couvrent le
pays et représentent tout le continuum des soins de santé, invite fermement les gouvernements a accorder
au secteur des soins de reléve et aux aidants naturels la reconnaissance politique qu’ils méritent depuis
longtemps.



Les soins de releve sont un répit accordé a court terme ou
temporairement aux aidants naturels de proches qui devraient

autrement éetre placés en permanence dans un établissement.



Les soins de releve au Canada
Association canadienne des soins de santé

Introduction

otre systeme de santé a un besoin de plus en plus important de soins de reléve, d’autant plus
que c’est 'ensemble de la population canadienne qui est susceptible d’étre éventuellement visée par ce
type de soins. A un moment de leur vie, bien des Canadiens auront besoin de reléve pour faire face a leurs
responsabilités d’aidant naturel. Les soins de reléve sont un défi pancanadien auquel il faut porter une
attention immédiate en raison de la quantité de soins offerts par les aidants naturels et de leur importance
dans la société canadienne.

Dans le présent mémoire, 'expression « ayant une incapacité » fait référence aux personnes qui souffrent
d’'une déficience physique, mentale ou cognitive.

Notre mémoire Les soins de reléve au Canada examine la situation des soins de releve au Canada dans le but :
o de sensibiliser davantage les principaux intervenants a I'expérience actuelle de la releéve, notamment
les aidants naturels et les fournisseurs de soins et de services, les planificateurs en santé, les
décideurs et le gouvernement fédéral;

e d’analyser les principaux enjeux liés a la reléve;

o de stimuler le débat et de favoriser l'action; et



¢ de présenter des recommandations a tous les gouvernements et intervenants afin d’aider le Canada a relever
les défis auxquels il est confronté.

Le systeme de santé du Canada a récemment subi des changements considérables. Des soins autrefois offerts dans les
hopitaux et autres établissements de santé sont maintenant offerts a domicile ou dans les communautés, lorsque les
ressources sont disponibles. La réforme de la santé, associée au vieillissement de la population, a entrainé une hausse
de la demande pour des soins a domicile. Souvent, les responsabilités des soins a domicile incombent a un aidant
naturel, généralement un parent ou un ami. Comme la plupart d’entre eux auront besoin de releve périodique, il est
essentiel de développer une approche pancanadienne de soutien a leur égard.

Par ailleurs, d’'autres facteurs contribuent a I'évolution du contexte dans lequel s’inscrit la prestation des services de
soins de santé au Canada :

e l’évolution de la science médicale, qui a rendu les soins plus complexes;
o lafermeture d’hopitaux, de centres régionaux de soins de santé et d’établissements de santé;
¢ l'impactimminent du vieillissement de la population; et

e une pénurie de ressources humaines en santé, notamment de médecins de famille, d’infirmieres et d’autres
professionnels de la santé.

Les services de releve sont apparus au Canada a la fin des années 1960 dans la foulée du mouvement de
désinstitutionnalisation. On croyait alors qu'’il était préférable de soigner les personnes ayant une incapacité a
domicile ou au sein de la communauté plutot que dans un établissement. Les soins de releve sont un répit accordé a
court terme ou temporairement aux aidants naturels de proches qui devraient autrement étre placés en permanence
dans un établissement. La reléve peut étre offerte a domicile, auquel cas un autre aidant, r*émunéré ou bénévole,
serend chez la personne ayant une incapacité et offre ainsi un répit a 'aidant naturel permanent. La reléve peut
également étre offerte a I'extérieur du domicile, si la personne ayant une incapacité participe a un programme
structuré de quelques heures ou a quelques reprises pendant une semaine. Enfin, les soins de releve peuvent
également étre fournis dans un milieu de soins de santé, pour un certain nombre de semaines, pendant que l'aidant
naturel prend des vacances ou éprouve lui-méme des probléemes de santé pouvant nécessiter une hospitalisation.

Al'origine, les principaux utilisateurs des services de reléve étaient les parents et autres membres de la famille
d’enfants ou d’adultes ayant des incapacités physiques ou mentales. Au fil du temps, les soins de releve ont évolué et
sont devenus une composante essentielle des services de soutien globaux dont ont besoin les familles pour soigner
les leurs a domicile. Les ainés représentent le groupe d’utilisateurs potentiels de soins de releve a la croissance la plus
rapide.

Quel est le juste équilibre entre la responsabilité familiale et la responsabilité sociale relative aux soins de reléve?
e Les Canadiens vivent plus longtemps. Selon Statistique Canada, « entre 1921 et 2005, 'espérance de vie
moyenne a la naissance a augmenté considérablement au Canada, passant de 58,8 ans a 78,0 ans chez les

hommes et de 60,6 ans a 82,7 ans chez les femmes. » (2010, Publication 82-229X).

e Lesréseaux de familles élargies sont en diminution.



e Les familles ne vivent plus dans le méme territoire géographique et il y a moins de familles a deux parents.

¢ Lesbesoins médicaux a domicile sont en hausse, notamment en ce qui a trait a I'utilisation de ventilateurs et
de sondes d’alimentation.

La responsabilité de soigner les personnes ayant une incapacité incombe-t-elle aux personnes et aux familles? Devrait-
elle plutdt étre assumée par la société dans son ensemble? Incombe-t-elle aux personnes et aux familles dans un
contexte ou le gouvernement agit comme payeur en dernier recours pour les personnes incapables de subvenir a

leurs propres besoins? Les soins de reléve sont-ils plutot une responsabilité sociale qui exige un niveau correspondant
de soutien public? Il faudra répondre a ces questions pour déterminer le niveau et les ressources d'une assistance
raisonnable.

Les familles sont aujourd’hui diversifiées : grandes, petites, nucléaires, étendues, multi générationnelles, vivant sous
un méme toit ou plusieurs. Une famille peut ne durer que quelques semaines ou toute une vie. Nous sommes intégrés
a une famille par la naissance, l'adoption ou le mariage ou encore par le désir d'un soutien mutuel. Ce qu’il importe
toutefois de souligner, c’est que les membres d'une famille sont souvent tres engagés les uns envers les autres et
éprouvent un grand attachement qui les unit, ce qui s'accompagne d’obligations éventuelles.

Statistique Canada. (2010). Gens en santé, milieux sains : Espérance de vie. Publication 82-229-X. Disponible en ligne a : http://www.statcan.gc.ca/
pub/82-229-x/2009001/demo/lif-fra.htm.




L'expression soins de releve sert a décrire le geste de laisser un
proche ayantdesbesoins spéciauxsouslessoins temporairesd’un
tiers. Les aidants naturels sont ainsi soulagés temporairement de
'effort physique et affectif qu’exige la prestation de soins a leurs
proches et ont un peu de temps pour s’acquitter de leurs autres

responsabilités.



Les soins de releve au Canada
Association canadienne des soins de santé

Qu’est-ce que les soins de releve au Canada?

n peut définir la releve comme un répit, une courte période de repos, un soulagement temporaire
et une interruption de I'intensité des activités de 'aidant naturel. Dans la littérature, on qualifie la releve de
soins, de services et de résultat. Elle peut étre une intervention d'urgence, mais idéalement, la releve fait
partie d'un réseau de services visant a soutenir le ou les aidants naturels et le bénéficiaire des soins. Les
soins de reléve font généralement référence a un répit offert aux aidants naturels, mais ils peuvent aussi faire

référence a un répit aux personnes soignées.

Cas d'exemple :

Un enfant de 13 ans atteint d’une maladie chronique se rend a un camp de
vacances pour séloigner temporairement de ses aidants naturels et de son
milieu de vie, pour rencontrer d'autres enfants qui vivent dans des conditions
semblables et pour acquérir de nouvelles compétences et de nouveaux

mécanismes dadaptation.

Lexpression soins de releve sert a décrire le geste de laisser un proche ayant des besoins spéciaux sous les
soins temporaires d'un tiers. Les aidants naturels sont ainsi soulagés temporairement de I'effort physique et
affectif qu’exige la prestation de soins a leurs proches et ont un peu de temps pour s'acquitter de leurs autres
responsabilités. Golder (2008) a conclu que la reléve est une combinaison de soins médicaux et/ou sociaux,
c’est-a-dire des soins qui aident les gens sur le plan des activités quotidiennes, des soins personnels et de
l'autonomie.
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Les soins de releve ont un double volet, en ce sens que la « releéve » est un service principalement offert aux aidants
naturels et que les « soins » sont prodigués au membre de la famille ayant une incapacité. A l'origine, les soins de releve
visaient principalement a répondre aux besoins des principaux aidants naturels et a leur offrir un répit. Aujourd’hui,
on commence a les considérer d'un point de vue élargi qui tient compte des besoins du bénéficiaire des soins et des

autres membres de la famille.
En plus de I'aspect « répit », les services de soins de releve peuvent également viser :
e asatisfaire aux besoins thérapeutiques du bénéficiaire des soins;

o aoffrir au bénéficiaire des soins 'occasion de développer ses compétences sociales et récréatives et ses
connaissances de base;

o aresserrer les liens familiaux en atténuant le stress et en améliorant le fonctionnement a long terme des
aidants naturels et des bénéficiaires de soins; et

e amaintenir ou a améliorer la qualité de vie des familles comptant des membres ayant des incapacités ou des

maladies chroniques.

Lareleve couvre un grand spectre. Elle peut libérer un aidant naturel de son role pendant une heure ou deux ou
pendant une plus longue période. Un élément clé de la réussite est 1'accessibilité de ressources qui permettent aux
aidants naturels de se sentir en sécurité, en confiance et a l'aise (Rajan, 2008, p. 1) lorsqu'ils laissent leurs proches aux
soins de tiers, quelle que soit la durée du répit. En bref, ce n’est pas une question d’abandon de la relation, mais plutot
une question de soulagement temporaire des responsabilités.

Cas d’exemple :

Un joueur de hockey professionnel a la retraite est retourné dans les Maritimes pour
prendre soin de sa mére qui est atteinte de la maladie d’Alzheimer a un stade précoce.
Une réunion spéciale de l'équipe en Californie l'a obligé a quitter la petite ville pendant
plusieurs jours. Sa mére étant seule et sans soutien familial, il a cherché a obtenir des
soins dereleve. Heureusement, un établissement de soins de longue durée, a 20 kilométres,
avait deux lits de soins de releve. Bien que le séjour de sa mere a l'établissement de santé
s’est bien déroulé, au retour de son voyage l'administrateur lui a cependant conseillé de
planifier ses futurs voyages a l'avance, car les lits de soins de reléve sont souvent réservés

plusieurs mois a l'avance.
La littérature présente plusieurs nouveaux points de vue sur les soins de reléve. Aux fins du présent mémoire :
o le bénéficiaire des soins (ou la personne soignée) fait référence a I'enfant ou a I'adulte qui vit avec un état

chronique, qu'il soit physique, mental, affectif ou psychologique, et qui a besoin d’aide a cause de son
probleme de santé ou de son incapacité a long terme; et



o laidant naturel fait référence aux travailleurs rémunérés ou aux bénévoles, aux amis et voisins ou aux parents
qui offrent des soins a domicile non rémunérés a un enfant, un frere ou une sceur, un conjoint, un parent ou
un autre membre de la famille ayant une incapacité.

Les soins de releve sont prodigués plus efficacement lorsqu'’ils le sont dans un cadre familial, ce qui signifie que les
services sont offerts pour soutenir toute la famille et non pas seulement la personne soignée et son principal aidant
naturel. De facon optimale, les services de releve doivent étre flexibles et adaptés aux besoins particuliers de toutes
les familles en tenant compte de leurs différences ethniques, culturelles, religieuses et géographiques et ils doivent

étre individualisés pour répondre aux besoins évolutifs de chaque famille. La forte participation des familles au

développement des soins de releve assure la pertinence du programme, car :

o elle permet aux aidants naturels d’orienter les soins nécessaires et de contribuer a déterminer s’ils ont donné
de bons résultats;

o elle prévient 'apparition de situations de crise; et
o elle fournit un porte-parole naturel et essentiel.

Le plan d’action quinquennal en santé de I’Alberta, 5-Year Health Action Plan, publié en novembre 2010 (Alberta,
2010), a souligné I'importance de traiter les aidants naturels comme des partenaires de la prestation des soins de santé.

La releve est également considérée comme un résultat lorsqu’elle offre des expériences de soulagement ou de
renouveau. Certaines études soutiennent que les besoins et les aspirations du principal aidant naturel sont d'une
importance primordiale. Cela est stirement vrai, mais nous devons également reconnaitre les besoins des bénéficiaires
des soins et ceux des autres membres de la famille. Les services et les soins devraient donc étre congus et offerts en
conséquence et viser la satisfaction de tous ces besoins.

Le résultat de la releve devrait étre d’assurer le bien-étre de tous les membres de la famille d'un point de vue
holistique : affectif, spirituel, physique, psychologique, social et financier. La releve en tant que résultat ne permet
pas seulement aux aidants naturels et a leurs familles d’assumer leur rdle vital d’aidants naturels, mais elle peut aussi
améliorer leur qualité de vie. Les aidants naturels ne se sentiront toutefois pas soulagés si les besoins de la personne
soignée ne sont pas satisfaits par des niveaux de soutien et de services significatifs et appropriés.

Les besoins des aidants naturels ne sont pas statiques et peuvent évoluer au fil du temps; en conséquence, le soutien
qu’on leur apporte doit étre flexible et diversifié. Une étude réalisée en 2007 démontre clairement qu'une approche
uniforme ne fonctionnera pas. Second souffle : I'‘élan vital d’un répit a examiné l'expérience de 13 organismes qui ont
mené des projets destinés a aider des aidants naturels a obtenir un répit. Le rapport a présenté divers éléments qui
aident les aidants naturels a profiter d'une releve :

e  sesentir reconnu et apprécié en tant qu’aidant;

e prendre du repos sans nourrir un sentiment d’inquiétude ou de culpabilité;

e partager le fardeau avec les autres membres de la famille;
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e apporter un soutien affectif et social a d’autres aidants;

e seresponsabiliser en s'informant, en acquérant des connaissances et en se donnant les bons outils;
e avoir une relation ouverte et respectueuse avec des fournisseurs de soins professionnels;

e poursuivre des études;

o rechercher des occasions d’emploi, de poursuite de carriere et d'apprentissage personnel - avoir une existence
en dehors de la prise en charge;

e recouvrer le sentiment de controle sur le cours de son existence; et

o avoir le temps et la capacité de prendre plaisir a nouer avec la personne prise en charge une relation autre que
celle dictée par 'administration des soins (Dunbrack, 2007).

Les soins de releve peuvent étre offerts au domicile du bénéficiaire des soins ou ailleurs. IIs peuvent étre offerts
comme intervention ponctuelle en situation de crise ou dans le cadre d'un réseau de services qui soutient les aidants
naturels et les bénéficiaires de soins. La disponibilité et la diversité des services de releve varient grandement d'une
communauté a une autre.

Releve a l’extérieur du domicile

Ce type de releve peut étre offert dans un établissement ot le bénéficiaire recoit des soins 24 heures par jour. En offrant
alaidant naturel une pause d'une ou deux semaines, on parvient souvent a maintenir la prestation de soins en milieu
familial a long terme. Létablissement de soins de longue durée ol la personne ayant une incapacité est accueillie pour
un court séjour est souvent un endroit adéquat pour ce type de répit.

1l existe aussi certains programmes de jour qui offrent un répit a l'extérieur du domicile. La personne ayant une
incapacité peut par exemple participer a des programmes de formation professionnelle de jour adaptés a sa condition
et a ses capacités. Ces programmes liberent les membres de la famille pendant un ou plusieurs jours par semaine, ce
qui leur permet de faire des courses, d’avoir des activités a I'extérieur de la maison ou simplement de se reposer.

Releve a domicile

La releve est assurée au domicile de la personne ayant une incapacité. Elle peut prendre la forme d'une visite d'un
professionnel de la santé, d'un service de garde ou de I'aide d'un autre membre de la famille ou d'un ami qui libere
l'aidant naturel pour une heure ou plus, afin qu'’il participe a d’autres activités. Les principaux utilisateurs des services
de releve a domicile sont les conjoints des personnes agées, leurs enfants d’Age moyen et les familles qui donnent les
soins; ainsi que les parents d’enfants ayant une incapacité.

Soins de releve pour enfants

Les soins de reléve s’averent souvent tres précieux pour les aidants naturels et les enfants atteints d'une incapacité ou
d’une maladie chronique. En plus du continuum de services d’aide dont les parents ont besoin pour garder les enfants



a domicile, il y a aussi un besoin « d’acces a des auxiliaires qualifiés et a de I'aide financiere afin de permettre a leurs
enfants et a eux mémes de profiter d'une vie communautaire inclusive. » (Association canadienne des soins et services
communautaires, 1996, trad.)

Voici certains exemples de services de releve pour les enfants et leurs aidants naturels :

o Programmes de jumelage et de courtage. Lobjectif est de développer des relations a long terme et durables
entre la famille et 'aidant naturel. Les soins et le soutien sont offerts au domicile familial ou au domicile de
l'auxiliaire ou du bénévole.

o Coopératives de parents offrant des services de reléve. Ce type de programme organisé par les familles avec
un coordonnateur professionnel fonctionne comme un programme d’échange de soins de releve. Les familles
s’apportent un soutien affectif et échangent des soins directs. Le coordonnateur professionnel contribue a la
mise en place de la coopérative et offre un appui soutenu et des conseils aux parents.

o  Familles bénévoles : extension d'une famille. Ce programme jumelle des familles d’enfants ayant des
incapacités ou souffrant de maladies chroniques avec des familles hotes dans leur communauté. Les services
de reléve sont fournis dans la maison de la famille hote. Une « entente de services » est conclue entre les deux
familles dans laquelle la famille hote décrit son engagement et la famille naturelle oriente la famille hote pour
qu’elle puisse satisfaire aux besoins de I'enfant. Les deux familles revoient systématiquement les soins de trois
a quatre fois I'an.

e Programmes de compagnonnage. Lobjectif de ce programme est de jumeler un adolescent ou un grand-
parent bénévole qui sera compagnon d'un enfant ou d'un jeune ayant une incapacité, donnant ainsi un répit
aux parents et a I'enfant.

e Camps de vacances. Ces camps offrent un soutien récréatif et médical complet, donnant ainsi aux enfants
ayant une incapacité des possibilités de développement social, affectif et physique tout en offrant un répit aux
autres membres de la famille.

e Soins de jour en groupe. Ces programmes offrent des soins de jour a des enfants d’age préscolaire ayant des
incapacités. Ce type de services est autorisé sous licence et généralement offert dans un établissement ou une
résidence familiale de soins de jour.

« Etablissements de releve pour groupes. Ces établissements offrent uniquement des soins de reléve, de courte
et de longue durée. Leurs programmes offrent aux enfants la possibilité de socialiser et de créer des liens avec

d’autres enfants.

o Halte-répit. Ces programmes supposent la participation de professionnels et de bénévoles et sont de nature
récréative.

¢ Résidences communautaires. Ces résidences réservent parfois une ou deux places pour des soins de releve ou
admettent des enfants pour de courtes périodes en situation d'urgence.
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Etablissements de traitement. Ces établissements réservent parfois une place ou deux pour des soins de
releve.

Maisons de soins infirmiers/hdpitaux/centres de réhabilitation/centres de soins prolongés pour enfants. Ces
établissements qui sont d’abord des milieux de soins de longue durée offrent des soins de releve a des enfants
qui ont des besoins médicaux.

Placements en centres de soins palliatifs. Ces programmes offrent des soins de reléve a court et a long terme
aux familles. Ces programmes exhaustifs portent sur les soins médicaux et psychologiques de I'enfant et
offrent des activités ludiques. Ils offrent aux familles des conseils et de la formation sur des techniques
médicales et des soins spécialisés. Dans certains de ces centres, toute la famille est admise, y compris les
animaux domestiques, pour un certain nombre de jours, un certain nombre de fois par année. (Association
canadienne des soins et services communautaires, 1996).

En 2003, Santé Canada a publié une mise a jour du rapport La Reléve des aidants naturels - Une analyse du contexte

entourant les programmes financés par I'Etat offerts au Canada. Ce rapport comporte des données de toutes les

provinces et de tous les territoires. Il traite aussi des services offerts aux anciens combattants par I'entremise du

ministere des Anciens combattants, ainsi que des programmes de la Direction générale de la santé des Premieres

nations et des Inuits de Santé Canada.

Le rapport décrit les types de programmes de releve offerts, le profil des utilisateurs, les criteres d'admissibilité,

le cotit pour 'utilisateur, le niveau de la demande et les caractéristiques particulieres. Tous les territoires et les

provinces offrent une variété de services de releve a domicile et en établissement, selon la disponibilité dans certaines

communautés ou régions données. Parmi les services de releve offerts au Canada :

services a domicile pour les personnes agées;
services en établissement;

programmes de jour;

services dans les régions rurales et éloignées;

services offerts aux Premieres nations et aux Inuits par la Direction générale de la santé des Premieres nations

et des Inuits de Santé Canada;

soins palliatifs;

soins aux adultes ayant une incapacité;

soins aux enfants (de moins de 18 ou 19 ans, selon la province ou le territoire) ayant une incapacité;
soins en santé mentale (ne sont pas offerts dans tous les territoires et provinces); et

dans certaines provinces, des groupes de soutien et des services sont offerts aux aidants naturels.



Le rapport conclut que toutes les autorités reconnaissent que les services de releve aux aidants naturels sont une
question vitale pour nombre de leurs citoyens. Quelques provinces et territoires sont limités dans leurs efforts d’offrir
des soins de reléve par des ressources humaines et financieres restreintes. Pour de plus amples renseignements, voir
http://www.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/pubs/home-domicile/2003-respite-releve/index-fra.php.

Les réussites en matiere de prestation de soins de releve abondent. Voici quelques exemples qui illustrent 'innovation
dont on a fait preuve dans différentes parties du Canada.

Québec

Un Centre local de services communautaires (CLSC) de Montréal offre un Centre de soutien aux aidants naturels selon
une approche a trois volets : un programme de halte-répit pour les bénéficiaires des soins; un programme d’évaluation
et de counselling pour les aidants naturels; et un programme de « stimulation » a domicile. Pour étre admissible,
l'aidant naturel doit étre un membre de la famille non rémunéré ou un ami qui fournit des soins et du soutien régulier
a un proche qui a certains problemes physiques ou cognitifs ou des problemes de santé mentale. Le Centre offre un
acces facile et direct aux services, une réponse flexible et variée et il encourage la participation active des aidants

naturels dans ses diverses activités.

Les services offerts sur place (programme Halte-Répit) aux bénéficiaires des soins comprennent notamment : une
possibilité de réservation sur court préavis (24 heures a 'avance); flexibilité dans le nombre d’heures et le choix du
jour et du moment. Les ainés participent a des activités de groupe concues en fonction de leurs besoins spécifiques.
Les activités sont animées par des employés, des étudiants et des bénévoles qualifiés. Ce programme unique offre des
périodes de répit aux aidants en fonction de leur horaire et de leurs besoins en matiere de releve.

Le Foyer des aidants offre aux aidants naturels un endroit ou ils peuvent obtenir de I'information, de I'éducation et
du soutien aupres de bénévoles qualifiés qui sont eux-mémes des aidants naturels. Des programmes quotidiens ou
hebdomadaires sont offerts : groupes de soutien, ateliers, conférences, sessions d’'information et acces a un centre de
documentation portant sur les maladies, les stratégies d’adaptation et les ressources.

Le Programme de stimulation a domicile fait appel a la participation d’étudiants et de bénévoles qui visitent les
bénéficiaires a domicile et leur offrent des activités physiques et récréatives sur une base individuelle, selon leurs
intéréts et leurs capacités fonctionnelles. Le programme offre également de la formation aux aidants naturels afin
de les aider a interagir avec leur proche d'une fagon nouvelle et créative. Les aidants sont ainsi mieux outillés pour

procurer une stimulation continue et a long terme.

Ce programme a donné naissance au Projet de stimulation a domicile dans les immeubles a appartements. Il s’agit
d’'un groupe de stimulation créé pour les immeubles ou les résidents sont particulierement des ainés. Les objectifs
privilégiés par ce projet sont une plus grande socialisation des individus, la promotion des contacts dans le voisinage
et la participation a des activités stimulantes.

Le Programme d’évaluation et de counselling a court terme des aidants offre des sessions individuelles a court terme,
de 6 a 10 semaines, durant lesquelles sont privilégiés la capacité d’adaptation, la gestion du stress, 'établissement des
limites personnelles, les liens avec les programmes de répit et de soutien, etc. Ce programme est sous la responsabilité
d’un travailleur social qui possede une expertise de I'aide aux proches. En plus de I'implantation d’'un modele
d’intervention thérapeutique pour les aidants, le travailleur social est responsable de I'évaluation des aidants et de

leurs besoins externes de services afin de les référer aux services appropriés.
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Ontario

En 2007 le ministere des Finances, le ministére des Services sociaux et communautaires et le ministere des Services a
I'enfance et a la jeunesse, avec I'aide du Centre Geneéve pour l'autisme, ont lancé un site web couvrant toute la province,
al'adresse http://respiteservices.com, pour offrir aux familles, aux individus et aux professionnels I'information et

les liens vers des services de releve a l'intention des personnes ayant des incapacités et de leurs familles dans 38
communautés ontariennes.

Le site respiteservices.com a les objectifs suivants :

e développer un systeme de soins de releve exhaustif a la grandeur de 1'Ontario;

o offrir un point central d’information sur les services de releve et le processus d’acces pour les familles ayant
des enfants et des adultes qui ont besoin de services de releve;

o faciliter les liens entre les diverses options de répit pour les individus afin de répondre aux besoins identifiés;
e mettre en contact les familles avec les travailleurs qui désirent offrir des soins de reléve; et

o travailler en collaboration avec les fournisseurs des agences d’accueil et les autres prestataires de services pour
améliorer les services de reléve disponibles.

Linformation et les liens comprennent notamment :
e prestataires de services de répit et options de répit;

e« comment accéder aux services de répit des communautés locales pour les enfants et adultes avec des
problemes physiques, de santé mentale ou cognitifs;

e évenements et possibilités de formation;
o ressources de financement; et

¢ comment jumeler les travailleurs et les familles par 'entremise de la banque de travailleurs (programme

mieux connu sous le nom de CHAP dans certaines communautés).

Du fait que I'information est centralisée sur ce site Web, les services de répit sont maintenant plus accessibles, mieux
coordonnés et plus réceptifs aux besoins des individus et des familles. Les agences et les organismes dans le réseau
de services de répit peuvent maintenant unir leurs efforts pour améliorer la qualité et la prestation des services et
optimiser I'utilisation des ressources.

Colombie-Britannique
La British Columbia Schizophrenia Society (BCSS) offre un programme de reléve familial aux principaux aidants

naturels de personnes ayant une importante maladie mentale. Ce programme offre une releve axée sur la famille
pour permettre a la personne soignée de demeurer a son domicile pendant que son aidant naturel est a 'extérieur.



Il retient sous contrat les services de travailleurs de la santé mentale qualifiés et expérimentés, comme des aides aux
soins personnels ou des infirmieres autorisées en psychiatrie. Ce programme de la BCSS est flexible et répond aux
besoins de toute la famille. Les services varient de quelques heures par jour, par semaine ou par mois, jusqu’a un
certain nombre de jours ou de semaines. Le financement de ce service de releve est assuré par la Régie régionale de la
santé jusqu’a un montant maximum déterminé par année et par famille et tous les cofits sont administrés par le BCSS.

Jusqu’a maintenant ces services de reléve sont offerts dans la vallée du Bas-Fraser et a Victoria.

La BCSS offre également un forum en ligne sur la releve, exploité par les coordonnateurs du programme dans le but de
soutenir les autres régions de la province. Les familles ont ainsi I'occasion de glaner de nouvelles idées sur les fagons
de s’accorder des pauses réparatrices.

Golder, S., Mason, A.,& Spilsbury, K. (2008). Systematic searches for the effectiveness of respite care. Journal of the Medical Library Association,
96(2), 147-52.

Rajan, Doris. (2008). Real respite for the whole family: a resource guide for organizing and delivering a family workshop on respite for individuals
with an intellectual disability and their families. Toronto : Association canadienne pour I'intégration communautaire.

Gouvernement de '’Alberta (2010). Becoming the Best: Alberta’s 5-Year Health Action Plan 2010-2015. Consulté a I'adresse : http://www.health.
alberta.ca/documents/Becoming-the-Best-2010.pdf

Dunbrack, Janet. (2007). Second souffle. L'élan vital d'un répit. Les incidences sur les politiques de 13 projets de répit pour les aidants. Préparé
pour la fondation de la famille J.W. McConnell. Disponible en cliquant sur le point « f » a 'adresse suivante : http://www.von.ca/carerenewal/fr/
resources.html.

Association canadienne des soins et services communautaires. (1996). Best practices in respite for families: A handbook for parents, Ottawa.

British Columbia Schizophrenia Society. (2003). The (BCSS) Respite Program. Consulté a I'adresse : http://www.idplus.ca/clients/bcss/webs/
Get_Information/Resource_Materials/respite.htm
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avaient de meilleurs résultats que les enfants qui n’en recevaient
pas. Les chercheurs ont établi un lien entre ces meilleurs résultats
et le stress moins grand auquel étaient exposés ces enfants du fait

que leurs parents bénéficiaient de soins de releve.



Les soins de releve au Canada
Association canadienne des soins de santé

Avantages des soins de releve

1 est difficile d’évaluer les soins de releve isolément, car le bénéficiaire des soins et I'aidant naturel
recoivent généralement d’'autres appuis. Tres peu d’études quantitatives ont été réalisées sur les avantages des
soins de releve.

Un rapport de Home Support Canada (1995) a souligné que :

les soins de releve réduisent le fardeau des familles qui élévent a domicile un
enfant ayant des déficiences développementales, car ils soulagent le stress de
la famille; favorisent un meilleur fonctionnement de la famille; améliorent

lattitude des parents envers leur enfant; et réduisent l'isolement social.
Des études antérieures sur les avantages des soins de releve ont démontré que :

o l'extréme importance des soins a domicile d'un enfant sous moniteur cardio-respiratoire et la peur
d’étre incompétent dans la prestation de ces soins, associés a une releve inadéquate, sont les plus
grandes difficultés que rencontrent ces familles (Folden & Coffman,1993);

o pendantles moments de répit, les meres d’enfants en age scolaire atteints d’'incapacités séveres ont
éprouvé un plus grand bien-étre et se sont senties moins déprimées. Elles sont restées dans cet état
d’esprit une fois le répit terminé (Botuck & Winsberg, 1991); et
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o lesfamilles qui utilisent des services de reléve se disent plus satisfaites de leur vie que celles qui ne les utilisent
pas. De plus, elles se disent plus confiantes envers I'avenir, elles ont une meilleure attitude envers leur enfant
ayant une incapacité et elles sont plus en mesure de faire face a la situation (Folden, 1993).

Les soins de releve pour les enfants diminuent le niveau d’anxiété a la maison. Barnard-Brak et Thompson (2009) ont
mené une étude sur les liens possibles entre les soins de releve et les résultats scolaires d’enfants ayant des incapacités.
Létude a révélé que les enfants qui recevaient des services de reléve avaient de meilleurs résultats que les enfants

qui n’en recevaient pas. Les chercheurs ont établi un lien entre ces meilleurs résultats et le stress moins grand auquel
étaient exposés ces enfants du fait que leurs parents bénéficiaient de soins de reléve.

Lorsque la personne soignée souffre d'un probléme de santé mentale, la releve axée sur la famille est un service
précieux, car elle « reconnait le role vital des aidants naturels en leur donnant une occasion de satisfaire a leurs propres
besoins personnels » (British Columbia Schizophrenia Society, 2011). Les soins de releve atténuent le stress a domicile
et améliorent ainsi le bien-étre de la cellule familiale.

Des études visant a mesurer l'efficacité des services de releve par rapport au bien-étre des aidants naturels ont mené a
des résultats mixtes. Lund et Al (2009) se sont penchés sur les activités des aidants naturels pendant leur temps libre.
Les résultats ont révélé que les aidants naturels qui s'étaient fixé des buts et qui participaient a des activités planifiées
avaient de plus grandes chances d’en éprouver un plus grand bien-étre.

Avantages des services a domicile

Les services a domicile offrent les avantages suivants :

¢ delaflexibilité aux aidants naturels qui peuvent choisir de prendre leur pause a domicile ou a I'extérieur, que
ce soit pour faire des courses ou pour se ressourcer;

¢ des environnements familiers qui favorisent le maintien des routines familiales et des relations;

e une limitation des cotits, car le probleme du transport ne se pose pas et aucune installation spéciale n’est
requise; et

o lauxiliaire a domicile peut parfois accomplir certaines tAiches domestiques et, le cas échéant, s'occuper des
autres enfants de la famille, ce qui permet aux aidants naturels de s’évader du domicile.

Avantages des services a I'extérieur du domicile
Les services a l'extérieur du domicile offrent les avantages suivants :

e unchangement de routine pour le bénéficiaire des soins et 'occasion de socialiser et de développer d’autres

relations qui favorisent 'autonomie;

¢ dutemps aux aidants naturels pour qu'ils puissent se concentrer sur d’autres questions ou activités familiales

sans avoir a se préoccuper des soins a prodiguer;



¢ une économie d’échelle, car les travailleurs de releve peuvent s'occuper de plusieurs bénéficiaires en méme

temps; et

e une supervision plus étroite des travailleurs de releve et des bénévoles et des occasions de formation sur place

et d’autres types d’apprentissage.

Folden, S.L., & Coffman, S. (1993). Respite care for families of children with disabilities. Journal of Paediatric Health Care, 7(3), 103-10.

Botuck, S., Winsberg, B. (1991). Effects of respite on mothers of school age and adult children with severe disabilities. Mental Retardation, 29(1),
43-7.

British Columbia Schizophrenia Society. (2011). Family Respite Program. Consulté a I'adresse : http://www.bcss.org/2007/07/programs/family-
respite-program/.

Lund, D., Utz, R., Caserta, M., & Wright, S. (2009). Examining what caregivers do during respite time to make respite more effective. Journal of
Applied Gerontology, 28(1), 109-31.
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Bien des familles d’aujourd’hui ont de la difficulté a trouver un
juste équilibre travail/vie personnelle. L'ajout de la prestation de
soins quotidiens et dusoutien aun membre delafamille ayantune
incapacité crée un stress physique, affectif, spirituel et financier
bien documenté dans la littérature, que I'on qualifie du fardeau

de 'aidant naturel.
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Obstacles/défis relatifs a I'utilisation des services de reléve

armi les obstacles a 'utilisation des services de releve, mentionnons la difficulté de trouver une
releve appropriée, le fardeau des aidants naturels, la question des ressources humaines et I'insuffisance du
financement.

Cas d'exemple :

Une mere de famille monoparentale avec deux enfants ayant des incapacités
demandle des services de releve. Elle n'a aucun soutien familial et elle compte sur
les services de reléve offerts par un organisme externe. La demande de reléve ne
peut étre planifiée longtemps a l'avance a cause de la demande élevée de services.
Cette mére peut donc difficilement planifier ses activités.

Les personnes atteintes d’incapacités chroniques - enfants, jeunes adultes et personnes agées - vivent de nos
jours plus longtemps que jamais auparavant. Leurs aidants naturels travaillent a 'extérieur et paient le cotit de
certains services ou ils prodiguent eux-mémes a temps plein les soins a leurs proches. Prendre soin a domicile
d’'une personne qui doit utiliser des appareils et accessoires fonctionnels ou d'une personne qui souffre

de démence peut étre drainant sur le plan physique et affectif. Les aidants naturels peuvent éprouver de la
tristesse, de la culpabilité et un certain sentiment d’échec s'ils utilisent les services de releve (Leland, 2008).
Bien des aidants naturels ne cherchent pas a obtenir de I'aide avant « que leur propre santé ne commence a se
détériorer » (Sorrell, .M. & Cangelosi, P.R., 2009, p. 21).
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Cas d'exemple :

Les parents d’un enfant autiste de 12 ans intersexué de naissance ont opté pour le
sexe féminin. Ils sont a la recherche des soins de releve apres avoir pris soin de l'enfant
pendant toutes ces années. Lenfant n'est pas admise a l'école a cause des conditions de
propreté liées a son anomalie congénitale. La famille n'a pas le temps de faire l'épicerie,
car l'enfant est toujours a la maison. Dans sa région, aucun service de reléve n'est offert
pendant les heures de classe, car on considere que c’est le rdle des commissions scolaires.
La famille a beaucoup de difficulté a gérer les activités quotidiennes et la situation
empéche les parents de parfaire leurs études ou de chercher du travail, ce qui les confine
a une vie de pauvreté et ce qui a des incidences sur le régime des services sociaux. Dans
la situation actuelle, l'enfant ne développe aucune compétence et la famille sapproche
du point de rupture.

Les aidants naturels refusent souvent les services de reléve, car ils craignent que la personne soignée pense qu'’ils sont
incapables de faire face a la situation. Si le bénéficiaire des soins fait preuve d'une certaine résistance aux soins de

releve, les aidants naturels auront tendance a rejeter cette option et a la considérer comme non viable.

Cas d'exemple :

Les familles ne sont pas toujours au courant des services disponibles. Une dame de 78
ans s'occupait de son frere de 82 ans, handicapé par un retard de développement, depuis
le décés de leurs parents 20 ans plus tot. A I'époque, il en allait ainsi, car la famille était le
seul soutien et le systeme de santé n'offrait aucune assistance. Cette dame doit subir une
arthroplastie du genou et ne sait pas comment obtenir des soins pour son frere pendant

son séjour a l’hopital et sa convalescence.

Le labyrinthe des ministéres gouvernementaux impliqués dans la prestation de soins de releve peut décourager
certains aidants naturels. La recherche de ressources peut étre une expérience frustrante pour les aidants naturels

et c’est peut-étre 'un des facteurs responsables de la faible utilisation de certains services. Les aidants naturels ont
souvent besoin de quelqu’un qui les aidera a trouver les services de releve auxquels ils ont acces. Les personnes qui
ont des liens avec un programme de soins a domicile sont en meilleure position pour étre bien informées sur les soins
de releve et en profiter.

Une étude réalisée en Australie (Vecchio, 2008) a souligné que le vieillissement des aidants naturels s'accompagnait
d’une plus grande utilisation des services de releve. L'utilisation des services de releve augmente lorsqu'’il faut
prodiguer des soins sur une plus longue période. Les personnes qui vivent en régions éloignées ont plus tendance

a utiliser ces types de services, principalement parce qu’elles ne peuvent compter sur le soutien de la famille. Les
aidants naturels nés a I'extérieur de '’Australie sont moins enclins a chercher a obtenir des services de releve. Les
aidants naturels sur le marché du travail (a temps partiel ou a temps plein) recourent davantage aux services de reléve
que ceux qui ne travaillent pas a 'extérieur du domicile. Les personnes qui s'occupent de leurs proches ayant des



incapacités physiques ont moins tendance a utiliser les services de releve que celles qui s'occupent de membres de la
famille ayant une incapacité mentale. « De tous les aidants naturels, les conjoints utilisent moins les services de releve
que les parents, les enfants adultes ou les amis. » (Vecchio, 2008, trad.)

Bien des familles d’aujourd’hui ont de la difficulté a trouver un juste équilibre travail/vie personnelle. Lajout de la
prestation de soins quotidiens et du soutien a un membre de la famille ayant une incapacité crée un stress physique,
affectif, spirituel et financier bien documenté dans la littérature, que I'on qualifie du fardeau de I'aidant naturel. La
nature de la relation entre 'aidant naturel et le bénéficiaire des soins est un facteur déterminant de la perception
qu’aura l'aidant naturel de sa qualité de vie. Les relations chaleureuses sont plus susceptibles de contribuer au bien-
étre de l'aidant naturel. Les relations dysfonctionnelles ne peuvent qu’ajouter au stress et a I'anxiété de l'aidant naturel.
Soigner une personne ayant une déficience cognitive pose un défi tout particulier. La plupart des aidants naturels des
personnes souffrant de I'’Alzheimer soulignent qu’elles éprouvent souvent des niveaux de stress élevés et pres de la
moitié d’entre elles se disent en état de dépression.

Selon le lieu de la prestation des soins de releve, il faut parfois y consacrer diverses ressources humaines. Les services
en établissement et les programmes de jour comportent parfois les services de nombreux professionnels de la santé :
meédecins, personnel infirmier, travailleurs sociaux, diététiciens, physiothérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes
et pharmaciens. Les services a domicile peuvent nécessiter certains de ces mémes professionnels; toutefois, la
majorité des personnes non apparentées qui prodiguent des soins sont des amis et des voisins, des auxiliaires en soins
personnels et en soins a domicile et des fournisseurs d’équipement médical.

Les travailleurs en soutien personnel et en soins a domicile font partie de 'équipe de soins a domicile ou sont engagés
privément par la famille pour offrir des services a domicile qui offrent un certain répit a I'aidant naturel. Ils peuvent
rendre divers services : nettoyage, courses, préparation de repas, soins personnels et aide a la mobilité ou aux activités
sociales et récréatives. « Les préposés aux soins a domicile forment 1'un des groupes qui ont le plus d’interaction avec
les personnes agées chez elles, et ils sont parfois le seul contact que celles-ci ont avec le monde extérieur » (Rapport du
Comité sénatorial spécial sur le vieillissement, p. 164).

Malheureusement, les travailleurs en soutien personnel et en soins a domicile sont souvent des travailleurs sous-
rémunérés et sous-évalués qui recoivent peu de formation. Leurs talents sont sous-utilisés s’ils ne travaillent pas dans
leur domaine ou s'ils ne sont pas pleinement intégrés a une équipe multidisciplinaire. Seules les provinces de 'Alberta,
de la Nouvelle-Ecosse et de 'Ontario offrent une formation officielle en ce domaine. Il n’y a aucune norme nationale et
souvent ces travailleurs sont formés sur les lieux de travail ou par I'organisme sans but lucratif qui les embauche.

La Stratégie fédérale-provinciale-territoriale des ressources humaines en santé ne comprend pas les services de
soutien a domicile et dans la communauté. Le Rapport du Comité sénatorial spécial sur le vieillissement recommande
« que le gouvernement fédéral travaille avec les provinces et les territoires en vue d’aborder la formation, le
recrutement et le maintien des travailleurs en soutien personnel et en soins a domicile dans le cadre de la Stratégie
fédérale-provinciale-territoriale des ressources humaines en santé » (p. 166). Il y a un réel besoin d’élaborer un
programme national de formation des travailleurs en soutien personnel et en soins a domicile. « De tels efforts
auraient en méme temps l'avantage de mettre en évidence I'importance du réle de ces travailleurs, de favoriser la
parité salariale et de contribuer a la solution des problemes de recrutement et de maintien en fonction » (p. 167).

Le réseau d’aidants naturels formé de la famille et des amis est une composante importante des ressources humaines
relatives aux soins de releve. En utilisant les données de I’ Enquéte sociale générale 2002 de Statistiques Canada,

27



28

Hollander et al (2009) se sont intéressés aux aidants naturels non rémunérés qui prennent soin de personnes agées et
ont estimé leur nombre a 2 061 673 personnes de plus de 45 ans qui prodiguent des soins estimés a 26 milliards $ par
année. « Cette étude, en estimant les colits de remplacement des aidants naturels offrant des soins non rémunérés

au Canada, indique clairement que ces personnes apportent une grande contribution a la société canadienne, a son
économie et au bien-étre de ses citoyens. Et elles le font, de facon générale, sur une base volontaire » (p. 48, trad.).

Les efforts physiques et affectifs que doivent déployer les aidants naturels risquent d'augmenter les états d’épuisement
professionnel dans cette population, et d’avoir des conséquences a long terme sur leur santé. Il y a lieu de tenir compte
des divers besoins des aidants naturels et des bénéficiaires de soins sil’'on veut maintenir cette ressource essentielle. Il
faut reconnaitre officiellement les aidants naturels et les soutenir a tous les niveaux - financier, physique, affectif, social
et spirituel.

Le mémoire Home Care in Canada: From the Margins to the Mainstream (Les soins a domicile au Canada: de
l'exclusion a I'intégration) publié par '’ACS en 2009 soulignait que les « aidants naturels jouent un réle essentiel, car ils
permettaient aux gens de demeurer dans leur collectivité et de maximiser leur autonomie. Les programmes de soutien
a ces personnes pourraient prévoir une aide financiere accrue, une plus grande reconnaissance et de plus grandes
possibilités de soins de reléve ou de programmes de répit » (page 53, trad.).

La population d’aidant naturel de sexe masculin est en croissance, mais une étude réalisée par Decima Research en
2002 (pour le compte de Santé Canada) a révélé que 77 % des aidants naturels sont des femmes, généralement les
épouses ou les filles des bénéficiaires des soins. Ces aidantes vieillissent et nombre d’entre elles ont des responsabilités
et des stress additionnels du fait qu’elles ont des revenus limités, que les ressources familiales sont inadéquates pour
offrir de l'aide et qu’elles risquent de perdre un emploi rémunéré. « Il est important de cerner les besoins des aidants
naturels plus 4gés et d'améliorer leur santé pour maintenir une relation de soins vulnérable » (Salin & Astedt-Kurki,
2007, p. 39, trad.).

L Enquéte sociale générale sur les soins donnés et regus de 2007 de Statistique Canada révele qu’entre 2002 et 2007 :
¢ le nombre d’aidants naturels a augmenté, passant de 2 millions a 2,7 millions;
e presde 70 % des soins étaient donnés par des membres de la famille proche;

o presde 40 % des aidantes naturelles et quelque 20 % des aidants donnaient des soins personnels, y compris de
l'aide pour le bain et I'’habillement;

e environ 60 % des aidantes naturelles et 30 % des aidants ont accompli des taches a l'intérieur du domicile,
comme la préparation de repas, le ménage ou la lessive;

¢ les aidants naturels étaient moins enclins a accomplir des tiches de nature médicale que d’autres types de
tAches. Parmi ceux qui le faisaient, les femmes (25 %) étaient plus nombreuses que les hommes (16 %);

o lesfemmes (42 %) étaient plus susceptibles de participer a la gestion des soins (élaborer un programme de
soins) que les hommes (33 %); et

¢ lamajorité des aidants naturels ont indiqué qu'ils réussissaient a assumer leurs responsabilités d’aidant
naturel. Plus de la moitié ont déclaré qu’ils les assumaient tres bien; plus de 40 % qu'ils les assumaient assez



bien; et moins de 5 % ont répondu qu'’ils ne se tiraient pas tres bien d’affaire ou pas bien du tout. Parmi les
répondants qui ont déclaré qu’ils assumaient bien et tres bien leurs responsabilités, 70 % ont également
déclaré qu'’ils avaient ressenti du stress et que la situation leur avait pesé.

Létude a également révélé qu’en 2007 :

o presde 43 % des aidants étaient agés de 45 a 54 ans, une fourchette d’age ou beaucoup de Canadiens ont
encore des enfants a la maison. Environ trois aidants sur quatre étaient mariés (mariés ou en union libre).
57 % avaient un emploi;

e lesaidants membres de la famille ou amis agés de 45 a 64 ans avaient fourni des soins pendant 5,4 ans en
moyenne. Les aidants de 65 ans et plus avaient aidé leurs proches pendant 6,5 ans en moyenne; et

e environ 10 % de tous les aidants agés de 45 ans et plus avaient procuré des soins pour une période d’au moins
13 ans. La majorité de ces aidants a long terme étaient des femmes mariées en age de travailler, et plus de la
moitié d’entre elles travaillaient.

Le mémoire de '’ACS Home Care in Canada - From the Margins to the Mainstream (Les soins a domicile au Canada: de
l'exclusion a I'intégration) émet un commentaire additionnel sur ce rapport de Statistique Canada :

Les résultats sont limités, car les données ne portent que sur les aidants naturels agés
de 45 a 64 ans. Létude de 2007 confirme et étoffe les conclusions de l'étude antérieure
indiquant que les soins fournis par des aidants naturels sont chose courante, que les
femmes sont plus touchées par la situation que les hommes et qu elles offrent un niveau
de soins plus élaboré, et que les aidants naturels assument des responsabilités qui vont
au-dela de la prestation de soins. La différence la plus intéressante entre les résultats de
l'étude de 2007 et ceux des études précédentes est que la majorité des aidants naturels ont
indiqué en 2007 qu'ils s'acquittaient bien de leurs responsabilités. Ce résultat s'explique
peut-étre par le fait que le groupe étudié était relativement jeune (de 45 a 64 ans) et que
la plupart des aidants naturels (ceux qui sont agés de 65 ans et plus) ne participaient
pas a l'étude (p. 66, trad.).

Le Rapport du Comité sénatorial spécial sur le vieillissement de 2009 a indiqué que le systeme public ne répond pas
a 90 % des besoins dans le domaine des soins a domicile. « Toutefois, comme la taille des familles diminue et que la
mobilité de la population augmente, séparant les familles, il est probable que de plus en plus d’ainés auront besoin
d’'une aide extérieure » (p. 163).

L'Association médicale canadienne (AMC), dans son rapport de 2010 intitulé La transformation des soins de santé au
Canada, nous rappelle « qu’il ne faut certes pas oublier 'effet d'une population vieillissante sur notre systéme de santé,
mais il faut aussi mieux répondre aux besoins en soins continus de la population handicapée de tous ages » (p. 20).

La pénurie de médecins, d'infirmieres et d’autres professionnels des soins de santé au Canada est bien documentée.
Le gouvernement fédéral a lancé la Stratégie pancanadienne relative aux ressources humaines en santé en 2004 dans
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le but de se concentrer sur des stratégies de recrutement et de rétention. La Stratégie a évolué et vise maintenant
également a augmenter le nombre de fournisseurs de soins de santé et a mettre en place un effectif qui utilise ses
compétences efficacement (Santé Canada, 2010).

Bien que la question d’'un approvisionnement adéquat en professionnels de la santé demeure un enjeu crucial,
les études actuelles sur les ressources humaines en santé ont élargi leur portée pour inclure 'examen des
différentes compétences nécessaires a la promotion de la santé et a la gestion des maladies chroniques en
milieux de soins a domicile.

L'un des principaux défis en matiere de ressources humaines est de maintenir le bien-étre de 'aidant naturel.
Aléchelle individuelle, ol et quand est-il le plus efficace d’introduire les services de reléve dans le continuum
de soins? Pour maintenir la viabilité du systeme de soins de santé, il est essentiel de tenir compte de maniere
efficace et efficiente la panoplie de services dont ont besoin les aidants naturels et les bénéficiaires des soins
(Santé Canada, 2005).

Le rapport publié en aotit 2010 par I'Institut canadien d’'information sur la santé (ICIS) Le soutien aux aidants naturels
au cceur des services a domicile confirme que les aidants naturels éprouvent de la détresse. Létude a porté sur plus de
130 000 personnes agées de 65 ans et plus ayant recu des services a domicile de longue durée subventionnés en 2007-
2008. Nombre d’entre elles avaient des problemes de santé complexes et 98 % avaient également un aidant naturel
pour offrir un soutien affectif, physique ou autre a domicile. La plupart de ces aidants naturels étaient des conjoints et
des enfants adultes.

Bien que 25 % des conjoints ont indiqué qu'’ils éprouvaient de la détresse, les taux de stress étaient plus élevés chez
les aidants qui fournissaient un plus grand nombre d’heures de soutien. Il est important de le souligner, car il faut
identifier les aidants naturels vulnérables et leur offrir de la releve si l'on veut éviter que les bénéficiaires de leurs soins
ne soient admis inutilement en établissements de soins. Le déracinement des personnes soignées et leur admission
en établissement de soins de longue durée ajouteront a leur stress et leurs aidants naturels éprouveront de la
culpabilité. Les aidants naturels de personnes qui ont des déficiences cognitives de modérées a séveres, qui souffrent
de dépression ou qui ont des comportements agressifs sont jusqu’a 52 % plus stressés que la moyenne des aidants
naturels visés par 'étude de I'ICIS.

L'Association médicale canadienne souligne également qu’il y a un manque de soutien aux aidants naturels : « Une
grande partie du fardeau des soins continus retombe sur les épaules des aidants naturels (non rémunérés). Plus
d’un million de personnes agées de 45 a 64 ans qui occupent un emploi fournissent des soins non rémunérés a

des personnes agées qui ont des problémes chroniques ou des incapacités et 80 % des soins a domicile fournis aux
personnes agées le sont par des aidants naturels non rémunérés » (Association médicale canadienne, 2010).

Lanalyse du contexte de I'élaboration d'une stratégie de ressources humaines en santé pour les Premiéres nations
publiée en juin 2005 sous le titre Environmental Scan for First Nations Health Human Resources Strategy Development,
indiquait que I'absence de données pour la planification de la santé communautaire, y compris les ressources
humaines en santé, demeurait un aspect problématique de la prestation efficace des soins de santé primaires (p. 17).

En 2005, le Plan d'action de ’Assemblée des Premieres Nations sur les soins continus, qui traitait également de soins de
releve, soulignait 'importance des cing points suivants : le financement durable, la flexibilité en matiere de conception
des programmes, les services adaptés a la culture, les ressources humaines en santé, ainsi que la formation et le

renforcement des capacités.



En 1999, Santé Canada a lancé son premier Programme de soins a domicile et en milieu communautaire des Premieres
nations et des Inuits (PSDMCPNI) visant a collaborer avec les communautés des Premiéres nations et des Inuits

au développement de services de santé exhaustifs a domicile et dans la collectivité qui respectent les approches
traditionnelles, holistiques et contemporaines de la guérison et du bien-étre. Le programme PSDMCPNI offre des
soins de releve a domicile. Un rapport d’évaluation de ce programme soulignait en 2004 que la formation et la dotation
en personnel étaient les principaux défis pendant la planification du programme. Il recommandait de mener une
étude pour mieux comprendre les ressources humaines, car ces ressources étaient insuffisantes pour répondre aux
besoins de petites collectivités éloignées dont la population et les formules de financement ne permettaient pas de
maintenir des services infirmiers et de soutien personnel.

Santé Canada a entrepris une étude visant a mieux comprendre les besoins du programme PSDMCPNI en matiere

de ressources humaines, a la lumiere du panier de services des soins a domicile annoncé dans 'Accord des premiers
ministres de 2004 sur la santé (soins actifs & domicile de courte durée, soins actifs communautaires de santé mentale
et soins palliatifs). Les ressources humaines ont été insuffisantes pour répondre aux besoins de la population pendant
la période de mise en ceuvre, surtout dans les petites collectivités éloignées dont le nombre d'habitants (a cause des
formules de financement) ne permettait pas d’obtenir des fonds suffisants pour assurer les services d'une infirmiere
ou d’aide-soignant a plein temps. Le recrutement et la rétention du personnel en santé posent un défi additionnel a la
mise en ceuvre du programme, ce qui retarde la prestation des services déja irréguliere a cause des taux de roulement
élevés du personnel.

Par ailleurs, le sous-financement des services de releve constitue un autre obstacle. Les familles peuvent considérer
que la recherche du type de releve le plus approprié et le paiement éventuel de cofits additionnels n’en valent tout
simplement pas la peine.

Sorrell, .M., & Cangelosi, P.R. (2009). Caregiver burden or caregiver gain? Journal of Psychosocial Nursing, 47(9), 19-22.

Leland, J. (2008) For families of the ailing, a brief chance to relax. New York Times, 19 ao(it, A13. Consulté a I'adresse : http://www.nytimes.
com/2008/08/19/health/19aging.html.

Vecchio, N. (2008). Understanding the use of respite services among informal carers. Australian Health Review, 32, 459-67.

Comité sénatorial spécial sur le vieillissement. (2009). Le vieillissement de la population, un phénoméne a valoriser. Ottawa (Ont.) : Le Sénat.
Association canadienne des soins de santé. (2009). Les soins a domicile au Canada : de l'exclusion a l'intégration. Ottawa : Auteur.

Salin, S., & Astedt-Kurki, P. (2007). Women’s views of caring for family members: Use of respite care. Journal of Gerontological Nursing, 33(9), 37-45.

Association médicale canadienne. (2010). La transformation des soins de santé au Canada, consulté en cliquant sur le 2e rapport qui apparait a la
rubrique Rapports clés de '’AMC a l'adresse : http://www.cma.ca/representationamc/salledepresse
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Certains soins de releve sont subventionnés par I'entremise de
programmes de soins a domicile. Aucune donnée ne nous permet

d’établir le montant de ces subventions.



Les soins de releve au Canada
Association canadienne des soins de santé

Financement des soins de releve au Canada

es gouvernements provinciaux et territoriaux du Canada offrent certains programmes publics de
soins ou de soutien a domicile, mais les utilisateurs trouvent néanmoins qu'’il est difficile de naviguer dans
le systeme. Six provinces fondent leurs prestations selon le revenu et imposent des frais pour les services
de soutien a domicile de longue durée ou de garde en établissement. Les sept autres provinces et territoires
n’établissent pas la prestation des services de soins a domicile selon le revenu.

Le gouvernement fédéral finance le Programme pour I'autonomie des anciens combattants, par I'entremise
d’Anciens Combattants Canada, ainsi que le Programme de soins aux adultes des Premiéres nations, par I'entremise
du ministere des Affaires autochtones et du Développement du Nord, et le Programme de soins a domicile et en
milieu communautaire des Premieres nations et des Inuits, par 'entremise de Santé Canada. Ces programmes
comprennent des soins de reléve et des soins palliatifs et les soins a domicile ne sont pas en fonction du revenu.

Tous les gouvernements et les parties intéressées du Canada reconnaissent que les soins a domicile sont

une composante importante du systeme de soins de santé. Les services de soins a domicile visent a aider les
Canadiens qui ont besoin de soins de courte durée, de soins palliatifs ou de soins de réadaptation a vivre de
manieére autonome et a coordonner I'admission en établissement de soins, au besoin. Les services de soins a
domicile ne visent pas a remplacer les efforts des individus et de leurs amis et familles a prodiguer des soins
personnels. Les programmes de soins a domicile soutiennent les soins communautaires et les soins familiaux en
dirigeant les personnes vers d’autres services, au besoin et en organisant le soutien et la reléve pour les membres
de la famille. Tous les services de soins a domicile offerts au pays sont fondés sur des besoins déterminés.

L'Ontario, le Manitoba, le Québec, I'lle-du-Prince-Edouard, les Territoires du Nord-Ouest, le Yukon et le
Nunavut n'imposent aucuns frais directs pour les services de soins a domicile, a I'instar des programmes
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subventionnés par le gouvernement fédéral. Des services professionnels sont offerts gratuitement dans les six autres
provinces, mais certains services de soutien a domicile et d’aide familiale sont payants. Dans certaines régions, des
frais directs sont facturés pour les soins en centre de jour, la livraison de repas et les services de releve.

Bien des rapports ont souligné que la prestation de soins a domicile et dans la collectivité était un domaine stratégique
pour permettre au systeme de soins de santé de répondre aux besoins actuels et futurs de la population canadienne.

En 2002, le Rapport Romanow, Guidé par nos valeurs : Lavenir des soins de santé au Canada, décrivait les soins a domicile
comme le prochain service essentiel du systeme de santé. En 2004, les premiers ministres réunis pour discuter de

l'avenir des soins de santé se sont entendus sur un Plan décennal pour consolider les soins de santé. L'un des principaux
éléments de ce plan était la reconnaissance que « les soins a domicile constituent une composante essentielle d'un
systeme de santé moderne, intégré et axé sur le patient. Lamélioration de l'acces aux services de soins a domicile et
communautaires aura des effets bénéfiques sur la qualité de vie de nombreux Canadiens et Canadiennes qui pourront
demeurer ou se rétablir chez eux » (Santé Canada, Rencontre des premiers ministres sur I'avenir des soins de santé, 2004).

En 2004, les premiers ministres ont convenu de couvrir a partir du premier dollar avant 2006, un certain nombre de

services a domicile en fonction des besoins déterminés, services qui incluaient en particulier :

e des soins actifs de courte durée a domicile pendant deux semaines, y compris des soins infirmiers et des soins
personnels;

¢ des soins actifs communautaires de santé mentale fournis a domicile pour la gestion du cas pendant deux

semaines et des services d’intervention d’'urgence; et
o dessoins de fin de vie.

Certains soins de reléve sont subventionnés par 'entremise de programmes de soins a domicile. Aucune donnée ne
nous permet d’établir le montant de ces subventions. La plupart des soins de reléve sont payés par les familles qui

en ont besoin. Certains programmes d’organismes caritatifs et d'organismes religieux subventionnés par des dons
apportent un certain soutien, qu’il s’agisse de visites amicales, de transport pour se présenter a des rendez-vous ou de
programmes de stimulation physique.

Dans son budget de 2009-2010, le gouvernement du Québec s'est engagé a maintenir en place un crédit d'impot
remboursable annuel pouvant atteindre 1 560 $ pour des aidants naturels qui paient eux-mémes pour des soins de reléve.

Congé de soignant

Les gouvernements du Canada ont reconnu le fardeau qui incombe aux aidants naturels dont un membre de la famille
est gravement malade. Toutefois, on constate certaines différences dans les modalités de congé des soignants.

Entre 2003 et 2006, toutes les autorités fédérales, provinciales et territoriales ont inclus des dispositions sur le congé
de soignant dans leur législation en matiere de normes d’emploi (Ressources humaines et Développement des
compétences Canada, 2008). Ces dispositions permettent aux membres de la famille, par le biais du programme de
l'assurance-emploi, de demander un congé rémunéré (pouvant atteindre six semaines) si un membre de la famille
est gravement malade et qu'il existe un risque de déces important dans les vingt-six semaines. Il faut alors présenter
un certificat médical attestant que le membre de la famille a besoin des soins ou du soutien d'un membre ou plus de
la famille. En janvier 2010, cet avantage a été étendu pour s'appliquer également aux travailleurs autonomes qui ont
contribué a 'assurance-emploi pendant au moins 12 mois.



Seuls les aidants naturels des personnes qui risquent de décéder dans les six mois sont admissibles aux prestations de
soignant. Les aidants naturels qui soignent des personnes ayant une maladie chronique ou une incapacité mentale
ou cognitive ou des personnes dgées ne peuvent participer a ce programme de prestations, a moins que la personne
soignée ne soit a risque de déces dans les six mois.

En 2010, on a estimé a 500 000 le nombre de Canadiens atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’'une autre forme de
démence. Environ 71 000 d’entre eux étaient 4gés de moins de 65 ans. Cinquante-cing pour cent des personnes ayant
recu un diagnostic de la maladie d’Alzheimer vivent dans la collectivité. Les femmes représentent 62 % des cas de
démence. On ne sait pas vraiment pourquoi l'incidence de la maladie d’Alzheimer est plus élevée chez les femmes

et on croit souvent que c’est simplement parce qu’elles vivent plus longtemps que les hommes. Certains croient
toutefois qu’il y a d'autres facteurs contributifs que la longévité, comme les changements hormonaux a la ménopause
et 'existence d'un gene qui n’est présent que chez les femmes. On estime a 231 millions les heures non rémunérées de
soins offerts a ces personnes par des membres de leurs familles en 2008 (Société d’Alzheimer du Canada). Ces aidants
naturels n’auraient pas été admissibles a des prestations de soignant.

En vertu des dispositions du congé de soignant, toutes les autorités offrent un maximum de huit semaines de congé
rémunéré, a 'exception de la Saskatchewan et du Québec ou1 ce congé peut étre de 12 semaines par année. En Saskatchewan,
un employé peut également se prévaloir de ce congé s'il est lui-méme atteint d'une maladie grave ou s'il a subi blessure
grave. Un travailleur du Québec peut s'absenter de son emploi pendant 104 semaines s'il est le parent d'un enfant de moins
de 18 ans atteint d'une maladie grave et potentiellement mortelle. La Colombie-Britannique, la Saskatchewan, I'Ontario et le
Québec prévoient des extensions en cas de circonstances spéciales. Les criteres d’admissibilité varient selon les provinces. La
Colombie-Britannique et le Manitoba exigent un certificat médical alors que les autres provinces peuvent le demander. La
plupart des provinces et territoires permettent que le congé soit partagé entre deux aidants naturels ou plus.

La protection de I'ancienneté et des avantages sociaux n’est pas la méme partout au pays. Certaines autorités protegent
I'ancienneté et les avantages, certaines protegent 'ancienneté ou les avantages et d’autres ne prévoient aucunement la
prestation de ces avantages dans leur législation.

La législation sur les soins fournis avec compassion ne tient pas compte du stress de l'aidant naturel qui peut faire en
sorte qu'’il lui soit parfois plus difficile de remplir la demande nécessaire, d’obtenir une déclaration de son employeur
et un certificat du médecin a l'effet que le déces est imminent. Les criteres actuels de participation a ce programme
font en sorte que beaucoup d’aidants naturels se croient inadmissibles aux prestations. Un sondage Pollara réalisé en
2007 a conclu que 90 pour cent des aidants naturels n’avaient pas demandé cette prestation ou ne 'avaient pas recue.

Encore moins de travailleurs seront admissibles aux prestations de soignant si le nombre d’emplois non standard
continue de croitre. Les personnes qui n’ont pas un emploi régulier, celles qui travaillent selon des heures réduites, les
employés qui travaillent a tour de role ou les personnes au foyer ou a la retraite sont probablement les premieres sur
lesquelles le réseau des bénéficiaires de soins se fieront pour prodiguer les soins en fin de vie, car elles sont disponibles.
Ces personnes ont peut-étre un plus grand besoin des prestations de soignants que celles qui ont un emploi régulier.

Santé Canada. (2004) Rencontre des premiers ministres sur l'avenir des soins de santé. Consulté a l'adresse : http://www.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/
delivery-prestation/fptcollab/2004-fmm-rpm/index-fra.php.

Ressources humaines et Développement des compétences Canada. (2008). Dispositions relatives au congé de soignant dans la législation du
travail au Canada. Consulté a I'adresse suivante : http://www.hrsdc.gc.ca/eng/labour/labour_law/esl/compass.shtml

Société d’Alzheimer. (2010). Faits saillants concernant la maladie d’Alzheimer et les affections connexes. Consulté a 'adresse :
http://alzheimer.ca/french/disease/stats-intro.htm
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L'Australie a mis en place un Programme national de releve pour
lesaidants naturelsil y plus d'une dizaine d’années. Ce programme
offre aux aidants de personnes plus agées et de personnes ayant
des incapacités un répit pour les libérer de leurs roles d’aidants

naturels.



Les soins de releve au Canada
Association canadienne des soins de santé

Ailleurs dans le monde

Australie

LAustralie a mis en place un Programme national de reléve pour les aidants naturels il y plus d'une dizaine
d’années. Ce programme offre aux aidants de personnes plus agées et de personnes ayant des incapacités un
répit pour les libérer de leurs roles d’aidants naturels. Le programme donne des conseils sur les services de
releve, coordonne 'acces aux services de releve a I'échelle locale et peut assurer des soins de releve d'urgence
et en dehors des heures usuelles de travail. Un site Web national comporte toutes les coordonnées des services
locaux ainsi qu'un numeéro sans frais pour de l'information. Les Commonwealth Respite and Carelink Centres
sont un volet intégral de ce programme. Ces centres offrent au public, aux fournisseurs de services, aux
médecins et aux autres professionnels de la santé un point d’acces unique a I'information sur la communauté,
les services offerts aux personnes agées et ayant une incapacité et le soutien aux aidants naturels. Chacun de
ces centres a un vaste réseau régional, ce qui permet de sensibiliser toute la gamme de services disponibles.
Les centres contribuent également a 'organisation de la releve, y compris la releve a domicile et les soins de
releve en établissement, en mettant sur pied, en achetant ou en gérant des trousses d’aide aux soins de releve a
l'intention des aidants naturels (site Web du gouvernement de I'’Australie, 2009).

Royaume-Uni (R.-U.)

Le R.-U. s’est doté d’une stratégie nationale pour les aidants naturels. La National Health Service and
Community Care Act du Royaume-Uni, adoptée en 1990, a été la premiere loi a reconnaitre officiellement
la nécessité de soutenir les aidants naturels. En 2000, ’Angleterre et le pays de Galles ont adopté la Carers
and Disabled Children Act, habilitant les conseils locaux a fournir certains services directement aux aidants

naturels.
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Lallocation de l'aidant est un programme de prestations fondées sur un examen du revenu qui s'adresse aux aidants
naturels d'un enfant ou d'un adulte ayant une incapacité. Laidant naturel recoit une allocation imposable de

108 $ CAN par semaine, pendant un maximum de quatre semaines par période de 26 semaines si l'aidant naturel ou
le bénéficiaire des soins part en vacances, et qui peut se prolonger pendant un maximum de 12 semaines si l'aidant
ou le bénéficiaire des soins est hospitalisé. Cette aide apporte une certaine stabilité aux aidants naturels et les aide a
faire face aux changements temporaires dans leur situation d’aidant naturel. Un supplément salarial déterminé par
l'analyse des besoins est offert aux aidants. Le régime de retraite des aidants naturels cible les aidants dont I'activité
professionnelle peut souffrir du fait qu’ils prennent soin de quelqu’un, ce qui peut avoir des conséquences a long
terme.

En 2007, le R.-U. a lancé une stratégie intitulée Aiming High for Disabled Children qui a déterminé la nécessité
d’accorder de courtes pauses efficaces et efficientes. Ces pauses sont flexibles et peuvent servir a éloigner les enfants
de leurs parents et de leurs aidants naturels pendant une breve période. Les familles peuvent également utiliser les
ressources d'un aidant pour les accompagner lors d'une vacance ou d’une sortie.

Cas d'exemple :

Les familles d’enfants ayant des incapacités ont dit au gouvernement du R.-U. que leur
principale priorité était d'avoir des pauses régulieres et fiables, et les jeunes ont quant a
eux fait savoir qu'ils voulaient plus d'activités et plus d’'endroits ot aller. Josh est un jeune
garcon de 14 ans, aveugle et autiste. 1l vit avec sa mere qui sort rarement. La trousse de
financement de courtes pauses permet a Josh de sortir, de se faire des amis et de développer
des intéréts communs avec les autres jeunes de son groupe. La mére de Josh a quant a elle
passé une journée compléte a l'extérieur de la maison pendant que Josh participait a une

sortie Harry Potter.

En juin 2010, le gouvernement du Royaume-Uni a annoncé qu'’il ajoutait 8 000 pauses de releve d'une durée d'une
semaine pour les familles d’enfants ayant des incapacités (2010, Doult and Dean, p. 6).

Europe

Six pays (Autriche, France, Allemagne, Italie, Pays-Bas et Sueéde) offrent des indemnités en especes pour des plans de
soins plutot que des services aux personnes a charge. Les objectifs visés sont de favoriser le choix, d’encourager les
soins en milieu familial, de développer des marchés de soins et de maitriser les cofits. Il n’y a aucun age limite pour le
bénéficiaire des soins, sauf en France, ol le plan ne vise que les personnes de 60 ans et plus (Da Roit & Le Bihan, 2010).

Aux Pays-Bas, le bénéficiaire de soins a droit a un budget fondé sur ses besoins. Un outil d’évaluation a été mis sur

pied par un conseil d’évaluation local afin de déterminer I'admissibilité au programme. Le bénéficiaire de soins peut

se servir de ce budget personnel pour obtenir des services fournis par une organisation ou embaucher quelqu’un, un
proche ou un aidant professionnel, pour lui prodiguer des soins. Laidant naturel peut déduire la partie de ses dépenses
médicales et des autres dépenses extraordinaires liées aux soins fournis au bénéficiaire qui dépasse 11,2 p. 100 de son
revenu. De plus, I'aidant naturel employé a droit a 10 jours de congé par année. Lemployeur paie 70 p. 100 du salaire et
le gouvernement lui verse une indemnité (Rapport final du Comité sénatorial spécial sur le vieillissement, 2009 et Da
Roit & Le Bihan, 2010).



La Suede offre des options de paiement direct, un ajustement des crédits de pension et un régime complet de congés
payés aux aidants naturels. Deux programmes d’'indemnisation directe visent les besoins de soins de longue durée

des ainés - une allocation au participant et une allocation a I'aidant. Lallocation au participant est un paiement non
imposable qui est fait au bénéficiaire de soins pour lui permettre de payer l'aidant familial. Le paiement maximal
s'éleve a 860 $ CAN par mois, mais le montant versé varie d'une municipalité a 'autre. Lallocation a 'aidant assure que
la rémunération de 'aidant soit égale a celle que toucherait un aidant professionnel employé par la municipalité. Cette
formule reconnait la valeur du temps et des efforts consacrés par 'aidant. Les aidants qui obtiennent une allocation
al'aidant ou des congés payés ont droit a des crédits de pension (Rapport final du Comité sénatorial spécial sur le
vieillissement, 2009 et Da Roit & Le Bihan, 2010).

La France offre le régime d’Allocation personnalisée d’autonomie aux bénéficiaires de soins de plus de 60 ans. Cette
législation nationale est mise en ceuvre a I'échelle locale, principalement avec du financement local. Les prestations
paient une trousse de soins définie par des professionnels. Des proches autres que les conjoints peuvent étre
embauchés (Da Roit & Le Bihan, 2010).

LAllemagne offre des indemnités en espéeces par I'entremise d'une assurance de soins de longue durée pour les
personnes a charge assurées. Il n’y a aucune limite d’age et le revenu n’est pas pris en compte, mais la protection est
de base et elle doit étre complétée par les ressources familiales ou par 'aide sociale. La loi est de portée nationale et est
mise en ceuvre a I'échelle locale (Da Roit & Le Bihan, 2010).

Le programme de '’Autriche ressemble a celui de 'Allemagne, sauf qu’il couvre toutes les personnes a charge et pas
seulement celles qui sont assurées (Da Roit & Le Bihan, 2010).

Enfin, le programme de I'Italie subvient aux besoins des personnes a charge. Il ne prévoit aucune limite d’age, il exige
une évaluation des besoins (incapacité de 100 % et besoin de soins continus) et il ne tient pas compte du revenu de
l'aidant naturel. Lévaluation est basée sur des criteres nationaux assez souples et elle est effectuée localement. Les
aidants naturels peuvent faire une libre utilisation de ces montants (Da Roit & Le Bihan, 2010).

Gouvernement de I'Australie. (2009) Commonwealth respite and carelink centres, Consulté a l'adresse suivante : http://www?9.health.gov.au/ccsd

Da Roit, B., & Le Bihan, B. (2010) Similar yet so different: Cash-for-care in six European countries’ long-term care policies. The Millbank Quarterly.
88(3), 286- 309.

Comité sénatorial spécial sur le vieillissement. (2009). Le vieillissement de la population, un phénoméne a valoriser. Ottawa (Ont.) : Le Sénat.
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Les aidants naturels pourraient avoir un certain répit a domicile
pendant que le bénéficiaire participerait a une activité avec un
fournisseur de soins centralisé ou un bénévole de l'extérieur.
Cette technologie pourrait étre particulierement précieuse dans
les collectivités rurales et éloignées ou il est difficile d’organiser

des services de reléve en personne.



Les soins de releve au Canada
Association canadienne des soins de santé

Technologie

es percées technologiques apporteront-elles des solutions aux problemes de releve? Le
vidéobavardage (video chat) est un ensemble de technologies de télécommunications interactives qui
permettent a deux personnes ou plus se trouvant dans des endroits différents d’entrer en communications
par transmission audio et vidéo simultanées. Certains services sont déja offerts dans divers domaines :
consultation d'un psychiatre, cours de guitare et maquillage. Un psychiatre a indiqué qu’il a d’abord
eu recours a cette technologie lors d'une tempéte qui avait isolé deux de ses clients. Le vidéobavardage
représente maintenant 20 % de sa pratique. La qualité de ce média s'est grandement améliorée et les
personnes agées peuvent y recourir plus facilement (Ottawa Citizen, p. D3). Les aidants naturels pourraient
avoir un certain répit a domicile pendant que le bénéficiaire participerait a une activité avec un fournisseur de
soins centralisé ou un bénévole de l'extérieur. Cette technologie pourrait étre particulierement précieuse dans
les collectivités rurales et éloignées ot il est difficile d’organiser des services de reléve en personne.

Cette technologie pourrait également apporter un soutien aux familles et aux aidants naturels informels, s'il
leur était possible de se relier a d’autres aidants naturels pour discuter de problemes communs et de solutions
possibles a certains défis auxquels ils sont confrontés quotidiennement.

The Ottawa Citizen. (2010). All from the comfort of your home - video chat is revolutionizing how one-on-one services are
delivered, 7 septembre, D3.
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Il est également nécessaire de poursuivre les recherches pour
mieux déterminer tous les cotts pertinents et évaluer leur impact
sur les personnes, les familles, le systeme des soins de santé et
la société. Quels sont les avantages de la releve a domicile et a
I'extérieur du domicile? Quel est I'équilibre a atteindre? Lorsque
les bénéficiaires des soins ont besoin de soins thérapeutiques
additionnels, est-il plus préférable de les admettre dans un
établissement de soins actifs plutét que dans un milieu de soins
continus? Les réponses a ces questions et a bien d’autres aideront

a préparer les services de releve appropriés pour le futur.
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Considérations/Analyse/ Mesures recommandées

Augmentation des besoins de reléeve

Selon I'Organisation mondiale de la santé, les pays européens prévoient une augmentation spectaculaire du
cofit des soins formels et informels, allant de pair avec un recours croissant a ces soins, au fur et a mesure que
le nombre de personnes agées dépendantes souffrant de maladies chroniques de longue durée va s’accroitre.
Cette croissance ne se limitera pas a I'Europe. Statistique Canada prévoit que d’ici 2036, le nombre de
personnes agées au Canada sera de 10,4 millions, plus du double de ce qu'’il était en 2010 (4,8 millions). De
plus, les personnes nées avec des incapacités physiques et mentales vivent plus longtemps, tout comme leurs
aidants naturels.

Bien des personnes ayant des incapacités vivent aujourd’hui a domicile grace a la technologie médicale.
Il'y a également plus de personnes atteintes de maladies dégénératives, comme la dystrophie musculaire,
la sclérose en plaques et la sclérose latérale amyotrophique, qui vivent a domicile. Leurs aidants naturels
vieillissent et auront besoin de soins de releve. Une augmentation des soins palliatifs a domicile aura
également pour résultat d'augmenter les besoins en soins de reléve pour ces aidants naturels.

« Comme 'on prévoit un recul de l'offre en matiere de dispensation de soins informels, un investissement
sera nécessaire dans l'autogestion de la santé a domicile, ainsi qu'un soutien accru de la part d’aidants dans
le milieu de vie. » (Statistique Canada, 2010). Il faudra planifier pour atténuer les cofits associés a la prestation
de soins et de services de releve pour cette population future.

Des progres considérables ont été réalisés dans le domaine des soins de reléve, mais les services sont
désorganisés et peu reliés entre eux dans bien des territoires de compétence. Dans un contexte ou les besoins
en releve augmenteront et que les aidants naturels font déja partie du groupe des ainés, il est essentiel de
mieux planifier et de mieux coordonner les services. Les décideurs seraient avisés de tenir compte de 'avis
des aidants naturels pour orienter leurs décisions futures.
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Rapport cotit-efficacité

En 2005, Santé Canada a publié un document intitulé Lefficacité par rapport au cotit des soins de reléve : Evaluation de
la documentation, qui tentait d'apporter une réponse a la question suivante : la prestation de services de releve est-elle
efficace par rapport au colit pour les gouvernements? Une étude des recherches nationales et internationales sur cette

question n’a pas permis d'y répondre entierement.

Depuis ce temps, des chercheurs ont examiné systématiquement la littérature internationale et ont déterminé qu'il
fallait une meilleure preuve de la qualité pour orienter les décideurs sur le rapport cott-efficacité des soins de releve,
étant donné la hausse imminente du nombre de personnes adgées ayant des maladies chroniques ou atteintes de

démence.

Les cotits économiques associés a cette population vieillissante comprennent non seulement le cotit des soins formels
(soins de santé, soins sociaux et communautaires, soins de reléve et soins en établissement de longue durée), mais
également les soins informels - les soins non rémunérés prodigués par les membres de la famille, y compris leur
occasion manquée de gagner un revenu.

Fragmentation des services de releve

Le systeme de santé a réagi a la Loi canadienne sur la santé en se concentrant principalement sur le financement des
services de soins actifs offerts en milieu hospitalier. Lamélioration des diagnostics, des traitements et des médicaments
a permis au systéme de rationaliser les services de soins actifs tout en transférant un plus grand nombre de soins et de
traitements au secteur des soins a domicile. La plupart des services et des soins de releve tombent sous la catégorie

des services de soins a domicile et comme les besoins sont tellement diversifiés, on les oublie parfois. Les résidents de
collectivités rurales et éloignées sont particulierement désavantagés lorsqu’ils essaient d’obtenir des soins de releve.

Les fournisseurs de services de releve doivent recevoir une formation adéquate. Il faut élaborer des normes de pratique
et des programmes normalisés pour préparer du personnel compétent. Il y a lieu d’élaborer une stratégie nationale en
matiere de releve pour tenir compte de toutes les questions et de tous les scénarios particuliers aux soins de releve.

Besoin de recherches additionnelles

Larecherche dans le domaine des soins de releve est relativement jeune et a besoin de plus de ressources. Il y a un
besoin pressant de recherches additionnelles sur des questions au niveau macro en vue :

o d’aider ala planification et au financement futurs des services de releve;

o d’estimer I'avantage économique des services de reléve plutot que d’essayer de déterminer le rapport cotits-
avantages des services de releve pour les gouvernements (Santé Canada, 2005); et

e de développer des outils communs d’évaluation de la clientele (dans 'ensemble des provinces et territoires
et dans tous les services) et des méthodes comparables de diffusion des données (Association canadienne de
soins et services a domicile, 2008).

Ily a également un besoin de poursuivre les recherches sur des questions au niveau micro pour étre en mesure
d’améliorer les services eux-mémes.



Il n'y a pas un type parfait de reléve qui s'adapte a toutes les situations. Devant 'imminence d’une crise dans les
besoins en soins de releéve, les planificateurs en services de santé et les fournisseurs de services doivent comprendre
la nature des cofts des soins en établissement par rapport a ceux des soins de releve a domicile. De plus, ils doivent
comprendre que le manque d’acces aux soins de reléve a plusieurs types de colits — spirituels, familiaux, financiers,
affectifs.

Il est également nécessaire de poursuivre les recherches pour mieux déterminer tous les cotits pertinents et évaluer
leur impact sur les personnes, les familles, le systéme des soins de santé et la société. Quels sont les avantages de la
releve a domicile et a 'extérieur du domicile? Quel est '’équilibre a atteindre? Lorsque les bénéficiaires des soins ont
besoin de soins thérapeutiques additionnels, est-il plus préférable de les admettre dans un établissement de soins
actifs plutot que dans un milieu de soins continus? Les réponses a ces questions et a bien d’autres aideront a préparer
les services de releve appropriés pour le futur.

Thurgate (2005) pose les questions suivantes concernant les familles d’enfants ayant des incapacités, mais elles
pourraient s'appliquer a toutes les familles qui prodiguent des soins et qui soutiennent d’autres membres de leur
famille.

« Comment évaluer les besoins en releve pour s’assurer que cette évaluation porte bien sur les besoins et non
pas sur les services?

o Comment préparer les bénéficiaires de soins et les aidants naturels aux services et aux soins de releve de la
facon la moins stressante pour les deux parties?

o Pourquoi certaines familles n’utilisent-elles pas les services de releve?.

Organisation mondiale de la santé. (2008). Synthese : Comment trouver un équilibre entre différents lieux de dispensation de soins aux personnes
agées? Disponible en cliquant sur le lien « francais » a l'adresse suivante :
http://www.euro.who.int/en/what-we-do/conferences/who-european-ministerial-conference-on-health-systems/documentation/background-
documents/how-can-the-settings-used-to-provide-care-to-older-people-be-balanced

Santé Canada. (2005). Lefficacité par rapport au cotit des soins de reléve : Evaluation de la documentation. Consulté a 'adresse suivante :
http://www.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/pubs/home-domicile/2005-keefe/index-fra.php
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Mesures recommandées

1. Pour répondre aux besoins accrus en matiéere de soins de releve, que le gouvernement élabore une approche
pancanadienne de soutien aux aidants naturels, telle que décrite dans le mémoire de '’ACS du mois d’aotit 2010,
Des investissements modestes - des gains maximums pour la santé des Canadiens (page 5), en donnant suite aux
recommandations suivantes :

e «qu'une disposition soit ajoutée au Régime de pensions du Canada/Régime des rentes du Québec (RPC/RRQ)
pour permettre I'ajustement du calcul de la rente des Canadiens qui ont consacré du temps de travail pour
agir comme aidant naturel et pour permettre aussi aux personnes qui quittent le marché de 'emploi afin de
soigner un proche de maintenir leurs cotisations au RPC/RRQ »; et

e «quele montant réservé aux prestations de compassion soit transféré dans un programme administré
séparément et que ce programme soit traité de la méme facon que le programme de prestations de maternité.
Les prestations devraient étre établies selon le nombre d’heures de soins fournis et la capacité de gagner sa vie
de l'aidant naturel. »

2. Que les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux entreprennent des études pour déterminer le rapport
colt-efficacité des soins de releve :

e ensoutenant, par du financement additionnel, le plan stratégique des Instituts de recherche en santé du
Canada, L'innovation au service de la santé - De meilleurs soins et services par la recherche. La deuxieme
orientation stratégique du plan décrit le role de la recherche en santé pour s'attaquer aux priorités de la
recherche sur la santé et le systeme de santé. Le document établit des plans pour une stratégie plus que
nécessaire de recherche orientée vers le patient. Des fonds additionnels seraient alloués sous réserve que les
IRSC incluent a leur plan stratégique une recherche sur les soins de reléve dans les familles.

3. Quele gouvernement fédéral crée un financement de transition pour permettre aux provinces d’examiner
des facons d’assurer un acces équitable et une prestation équitable de services de releve de qualité a tous les
Canadiens, en portant une attention spéciale a :

e résoudre le probleme du manque de coordination et d’intégration des services disponibles;
o améliorer l'efficacité des systemes d’acces centralisés;

o lanature du soutien de releve a domicile.

4. Que les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux établissent des programmes normalisés a I'intention

des fournisseurs de soins de reléve de premiere ligne, en :

¢ contribuant au financement de ’Association des colleges communautaires du Canada pour miser
spécifiquement sur l'expertise des provinces qui offrent actuellement de tels programmes de formation;

e contribuant au financement d’organisations locales de soins de santé qui offrent une formation en soins de

releve et un suivi a des aidants naturels informels.
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