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Le rapport approfondit le contenu présenté dans la publication de I'lCIS La démence au Canada
(2018) et se focalise sur les trajectoires de soins de santé des personnes de tous ages qui sont
atteintes de démence. Il est le fruit d’un projet collaboratif entre I'Institut canadien d’information
sur la santé (ICIS) et 'Agence de la santé publique du Canada (ASPC) visant a soutenir la mise
en ceuvre de la stratégie nationale sur la démence dans le cadre de I'lnitiative de surveillance
accrue de la démence.

Le rapport puise dans de nombreuses banques de données de I'lCIS pour examiner

les caractéristiques cliniques, les facteurs liés a I'aidant naturel et les facteurs
sociodémographiques des personnes atteintes de démence ainsi que leur trajectoire de soins
de santé, en privilégiant les données sur les services a domicile et les soins de longue durée.
L'analyse suit un groupe de personnes atteintes de démence pendant les 5 années suivant
leur premier enregistrement de démence pour décrypter leurs interactions avec les systémes
de santé du Canada. Nous examinons les données de Terre-Neuve-et-Labrador, de I'Ontario,
de I'Alberta et de la Colombie-Britannique, provinces qui disposent d’'informations presque
complétes sur une vaste gamme de services de santé. Consultez 'annexe A : Méthodologie
pour en savoir plus.

Voici les principaux résultats :

e Les deux tiers des personnes atteintes de démence (67 %) ont vu leur affection consignée
pour la premiere fois lors d’une consultation avec un médecin de famille ou un omnipraticien.
Les médecins de famille jouent un réle crucial dans différents aspects des soins liés a la
démence, mais ils ne se sentent pas tous bien outillés pour prendre en charge les soins liés
a la démence dans la collectivité.

e Les personnes atteintes de démence suivent différentes trajectoires de soins de santé, selon
leurs besoins et le soutien offert. Les 4 principales trajectoires sont décrites dans ces pages.

e Les services a domicile financés par I'Etat ont fait partie de la trajectoire de plus de la moitié
des personnes atteintes de démence (58 %), et prés de la moitié d’entre elles ont par la suite
été admises dans un établissement de soins de longue durée.

e Les aidants naturels de personnes atteintes de démence sont par ailleurs plus susceptibles
d’exprimer des sentiments de détresse, de colére ou de dépression que les aidants naturels
de personnes non atteintes de démence.

o Les facteurs liés a I'aidant naturel, la détérioration de I'état de santé de la personne atteinte
de démence et les facteurs sociodémographiques se conjuguent pour mener a I'arrét des
services a domicile financés par I'Etat en faveur d’'une admission en soins de longue durée.

¢ Tout juste moins d’une personne atteinte de démence sur 10 a transitionné vers un
établissement de soins de longue durée sans avoir regu de services a domicile financés par
I'Etat au préalable. Pour ce groupe, le délai entre le premier enregistrement de démence
et la transition vers un établissement de soins de longue durée était d’environ 11 mois de
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moins que pour le groupe qui avait recu des services a domicile. Les personnes de ce
groupe pourraient toutefois avoir regu d’autres services, comme des services a domicile
de courte durée, des services en résidence ou des services privés, ou encore des soins
prodigués par un aidant naturel.

Au moins une personne sur 4 atteinte de démence dans notre étude n’avait pas bénéficié
de services a domicile financés par I'Etat et n’était pas dans un établissement de soins
de longue durée pendant la période analysée. Les personnes de ce groupe étaient plus
susceptibles de vivre dans des quartiers a revenu élevé, étaient Iégérement plus jeunes
et affichaient aussi I'un des taux d’hospitalisation les moins élevés.

60 % des personnes atteintes de démence ayant été transférées en soins de longue

durée avaient été hospitalisées dans les 3 mois précédents. Toutefois, seulement 12 %
ont été hospitalisées dans les 3 mois suivant leur admission en soins de longue durée.
Les personnes atteintes de démence et présentant un probléme concomitant de santé

mentale ou d’utilisation de substances ont de la difficulté a obtenir des services a domicile
et a faire la transition vers un établissement de soins de longue durée.

Il est important de prendre connaissance des facteurs qui contribuent a I’interprétation
des résultats présentés dans le rapport :

La démence étant une affection chronique complexe qui se manifeste par une variété

de symptébmes, les cas de démence ne sont pas toujours déclarés et enregistrés
uniformément dans les bases de données de I'ICIS. Il est donc impossible de distinguer
les différents types de démence dans la plupart des bases de données de I'ICIS. De plus,
il N’a pas été possible d’explorer les troubles cognitifs Iégers en raison des difficultés a
codifier ce probleme de santé.

L’ICIS recueille des données sur les demandes de remboursement des médicaments,

les établissements de soins de longue durée et les services a domicile financés par I'Etat
uniquement. L'analyse se concentre sur les services a domicile de longue durée, en
particulier pour les personnes qui habitent un logement privé.

L’analyse inclut des données recueillies durant la pandémie de COVID-19. La pandémie
a eu des conséquences importantes sur I'utilisation des soins de santé et, par conséquent,
sur les services que les personnes ont regus pendant cette période et leurs résultats pour
la santé' 2. Par exemple, nous savons que les résidents des établissements de soins de
longue durée ont été touchés de facon disproportionnée par les infections a la COVID-19
et les déces associés®. La pandémie pourrait aussi avoir eu un effet sur la collecte

de données.

Nous espérons que ce rapport saura guider la planification et la prestation des services

en faisant la lumiére sur les besoins et les difficultés des personnes atteintes de démence et
de leurs aidants naturels dans différents milieux de soins. Les résultats peuvent aussi servir
de point de départ pour des analyses ultérieures, a mesure que la qualité et la disponibilité
des données s’amélioreront.
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Des aidants naturels et des
dispensateurs de soins relatent
leurs expériences

Les aidants naturels — aussi appelés proches aidants, soignants naturels, soignants
non professionnels ou partenaires de soins — sont des membres de la famille (conjoints,
enfants, belle-famille, etc.), des amis ou des voisins qui fournissent des soins a une
personne atteinte d’'une affection ou en situation de handicap.

Au Canada, les aidants naturels de personnes atteintes de démence aident aux soins

de santé généraux et a la surveillance de la santé de leur proche, comme la gestion des
médicaments et la prise de rendez-vous (68 %), des finances (66 %), des activités de

la vie quotidienne comme I'alimentation, I’habillage et les soins personnels (59 %), et du
transport (56 %)*. lls doivent souvent jongler avec de nombreuses responsabilités (travail,
études, éducation des enfants) tout en prenant soin de la personne atteinte de démence.
Bien souvent, les aidants naturels ne recgoivent pas de soutien en bonne et due forme ni
de rémunération. Malgré ces difficultés, leurs expériences présentent tout de méme de
nombreux aspects positifs®.

Les résultats indiqués dans le rapport sont illustrés par le témoignage de 4 aidants
naturels et professionnels de la santé qui ont pris ou prennent soin de personnes
atteintes de démence. Dans le cadre d’entrevues structurées, ils nous ont raconté leurs
expériences en insistant sur le réle crucial des aidants naturels et I'importance de mieux
les soutenir. lls nous ont parlé de leur participation a tous les aspects de la vie d’'une
personne atteinte de démence, qu’il s’agisse notamment des activités du quotidien

ou de l'acces aux services de soins de santé requis.
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Aidants naturels et professionnels de
la santé qui nous ont raconté leur vécu

Une fois a la retraite, Wendy Wu est devenue 'aidante principale de ses
beaux-parents, maintenant décédés, qui tous deux étaient atteints de démence

et présentaient de multiples comorbidités. La famille fournissait la plupart des soins,
et les services a domicile étaient limités. Son beau-pére a été admis dans une
résidence avec services quand ses soins se sont complexifiés. Wendy compare son
expérience d’aidante d’'une personne atteinte de démence a « étre jetée a la mer

et devoir apprendre a nager ». Elle est d’origine est-asiatique et vit dans une

région métropolitaine de I'Ontario.

Susan Palijan étudie a temps partiel a I'université, travaille a temps plein et est
I'aidante principale de son pere, qui est atteint de démence et a de longs antécédents
de problemes de santé mentale et d’utilisation de substances. Bien que Susan soit
I'aidante principale, sa sceur est également trés présente pour les soins. Leur peére a
été hospitalisé plus de 8 fois en 18 mois. Ses besoins sont de plus en plus complexes,
mais il refuse de recevoir des services a domicile ou d’étre admis dans un établissement
de soins de longue durée. Susan regoit trés peu d’aide de I'extérieur et doit donc
composer avec la stigmatisation et le manque de coordination des services pour
traiter la démence et les autres maladies de son pére. Elle vit dans une région
urbaine de I’'Ontario.

Sharla Cadwell est infirmiére autorisée, spécialiste des soins des plaies et
gestionnaire de cas. Depuis 10 ans, elle coordonne les services a domicile offerts
dans 2 collectivités rurales tout en s’occupant d’une clinique spécialisée dans le
traitement de la circulation des jambes affiliée a Services de santé de I'Alberta.

Elle travaille directement avec les clients des services a domicile — y compris

des personnes atteintes de démence, les membres de leur famille et leurs aidants
naturels — en évaluant leurs besoins, en coordonnant les services a domicile requis
et en offrant directement des soins cliniques. En tant que dispensatrice de soins en
milieu rural, Sharla explique devoir souvent « étre créative » pour arriver a trouver
pour ses clients des services de soins spécialisés souvent offerts a plusieurs heures
de route de leur domicile. Sharla vit en région rurale dans le nord de I'Alberta.
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David Hood est un médecin de famille récemment retraité. Pendant ses 40 ans

de pratique, il a traité de nombreuses personnes atteintes de démence tout au long
de leur trajectoire de soins. Il a également été l'aidant naturel de son beau-pére et
de ses parents, maintenant décédés, qui étaient tous atteints de démence. David a
soutenu ses parents quand ils ont emménagé dans une maison de retraite et a aidé
sa mere quand elle a été finalement admise dans une unité isolée offrant des soins
spécialisés pour le traitement de la démence. Son role d’aidant naturel, combiné

a son expérience professionnelle, lui donne un point de vue unique sur les forces
et les faiblesses des systemes de santé en ce qui concerne le soutien offert aux
personnes atteintes de démence et a leurs aidants. David vit dans une région
urbaine de I'Ontario.

Nous vous présentons des citations de ces 4 personnes tout au long du rapport.
Elles représentent leurs opinions fondées sur leur propre vécu. Leurs points de
vue ne refletent pas nécessairement celui de I'ICIS, de ’ASPC ou d’autres aidants
naturels et professionnels de la santé, et ils ne montrent que quelques exemples
des expériences vécues par les aidants naturels.
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La démence au Canada

La démence est un terme générique servant a désigner un ensemble de symptomes

qui touchent les fonctions cérébrales. Il s’agit d’'une affection chronique qui s’aggrave
avec le temps et qui se caractérise souvent par un déclin de la mémoire, des capacités
de planification, du langage et du jugement, ainsi que par des changements physiques,
comme une perte de coordination, une perte de contrdle de la vessie, de la faiblesse et
des raideurs musculaires, ainsi que des changements d’humeur et de comportement®. II
existe plusieurs types de démence, dont la maladie d’Alzheimer (le type le plus répandu),
la démence vasculaire, la démence a corps de Lewy, la démence frontotemporale et la
démence mixte. La démence n’est pas un effet naturel du vieillissement, mais elle est
plus répandue chez les personnes agées.

Bien que le nombre de personnes atteintes de démence soit en hausse au Canada,

comme l'indiquent les données du Systeme canadien de surveillance des maladies
chroniqgues (SCSMCQ), la prévalence de la démence, ajustée selon I'dge, a diminué dans

les 5 derniéres années. En 2020-20217, prés de 477 000 Canadiens de 65 ans et plus étaient
atteints de démence (taux de prévalence brut : 6,4 %), dont plus de 85 000 nouveaux cas
diagnostiqués cette année-la chez les 65 ans et plus (taux d’incidence brut : 1 212 pour

100 000). Il est important de souligner que ces résultats comprennent seulement les
personnes qui ont regu un diagnostic en bonne et due forme d’'un dispensateur de soins;

le nombre réel de personnes atteintes de démence pourrait donc étre plus élevé.

Le taux de prévalence de la démence augmente avec I'age. En 2020-2021, parmi les
personnes de 80 ans et plus, 17,9 % avaient recu un diagnostic de démence, contre
2,4 % chez les 65 a 79 ans. Les femmes sont davantage touchées par la démence que
les hommes, et I'écart se creuse avec I'age; 19,8 % des femmes de 80 ans et plus sont
atteintes de démence, contre 15,1 % des hommes du méme age’.

La démence a des répercussions importantes sur les systémes de santé. Il s’agit d’'une
affection complexe, et I'utilisation des services de santé dépend de plusieurs facteurs,
comme le type de démence, 'age au moment du diagnostic et I'état de santé général.

Selon la Société Alzheimer du Canada, les colts totaux liés a la démence assumés

par les systémes de santé au Canada combinés a ceux a la charge des aidants naturels

se chiffraient a 10,4 milliards de dollars en 2016 et devraient doubler d’ici 2031. La section
Pleins feux sur I'Ontario décrit les colts excédentaires des soins de santé pour le traitement
de la démence a différentes phases de I'affection.
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Compte tenu de la complexité des trajectoires de soins de santé des personnes
atteintes de démence, un diagnostic et une gestion appropriés de la maladie sont
essentiels pour soutenir et améliorer la qualité de vie de ces personnes et de leurs
aidants naturels.

En 2019, le Canada a publié sa stratégie nationale sur la démence, dont
les 3 objectifs sont les suivants :

e prévenir la démence;
o faire progresser les thérapies et trouver un remeéde;

e ameéliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence et de leurs
aidants naturels.

La mise en ceuvre de la stratégie dépend des efforts de nombreux organismes

et intervenants a I'échelle du pays, y compris les autorités fédérales, provinciales,
territoriales et locales, les groupes de défense d’intéréts, les dispensateurs de soins,
ainsi que les milieux de I'enseignement supérieur et de la recherche.

Des investissements du gouvernement fédéral dans la recherche sur la démence,
la surveillance, les initiatives de sensibilisation, les projets communautaires et
I'orientation viennent appuyer la réalisation des éléments clés de la stratégie.
C’est notamment le cas de I'Initiative de surveillance accrue de la démence,

qui vise a combler le manque de données sur 3 fronts :

e la démence selon les causes, les stades de progression et les répercussions;
¢ les facteurs sociodémographiques, de risque et de protection;

¢ |es aidants naturels de personnes atteintes de démence.

Le présent rapport est le fruit d’un projet de collaboration entre I'ICIS et TASPC,
entrepris dans le cadre de l'Initiative de surveillance accrue de la démence afin
de soutenir la mise en ceuvre de la stratégie nationale sur la démence. LASPC
a accordé un financement a I'lCIS pour la réalisation de ces travaux.
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Principaux résultats

Le role des médecins de famille dans les
soins liés a la démence

Les médecins de famille sont souvent le premier point de contact avec le systéme

de santé pour les personnes atteintes de démence. Le diagnostic de démence est
généralement posé a 'occasion d’une consultation médicale aprés que des membres
de la famille aient remarqué I'apparition de symptémes qui commencent a affecter le
quotidien de la personne, comme des probléemes de mémoire, des difficultés a accomplir
les activités quotidiennes et des changements de personnalité et de comportement?®°.
Les diagnostics tardifs et les sous-diagnostics'-'® sont fréquents et attribuables a de
multiples facteurs, tels que l'incertitude entourant les symptédmes, la stigmatisation,

le déni, 'absence de réseaux de soutien informels, la banalisation des symptomes,
les barriéres linguistiques, les craintes de discrimination et une préférence dans le
milieu des soins de premiére ligne pour un diagnostic de spécialiste® 10 4,

Définitions
Qu’entend-on par « premier enregistrement de démence » dans notre rapport?

Dans le cadre de notre étude, les personnes associées a un premier enregistrement de
démence en 2017-2018 ont été identifiées grace aux codes de démence consignés lors
d’une hospitalisation ou fournis par les dispensateurs de soins au moment de la facturation,
ou a l'aide des codes de médicaments antidémence figurant dans les demandes de
remboursement de médicaments prescrits (selon la premiere éventualité). Les personnes
identifiées au moyen de la facturation des médecins étaient liées a au moins 3 demandes
de remboursement consignées au fichier de facturation des médecins a l'intérieur d’une
période de deux ans (avec un intervalle d’au moins 30 jours entre chaque demande de
remboursement). Nous avons également utilisé la date de la premiére facturation comme
date du premier enregistrement, ce qui differe des critéres du SCSMC’, qui utilise la date
de la troisieme facturation présentant un code de démence. Nous sommes ensuite
remontés 3 ans en arriére pour nous assurer que les personnes de notre cohorte n‘avaient
pas d’enregistrement de démence avant notre premier enregistrement de démence défini
en 2017-2018. Nous avons supposé qu’une fois qu’une personne avait été associée a un
diagnostic de démence ou a une demande de remboursement d’un médicament prescrit
lié a la démence, elle était atteinte de démence pendant toute la durée de I'étude.
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Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Dans I’ensemble, les deux tiers des personnes atteintes de démence (67 %) ont vu
leur affection étre consignée pour la premiére fois par un médecin de famille ou
un omnipraticien.

Selon les résultats de notre analyse, 70 % des personnes atteintes de démence ont vu leur
premier enregistrement de démence étre consigné en milieu communautaire (p. ex. cabinet
de médecin, clinique de la mémoire). Dans ce groupe, la démence a principalement été
consignée par un médecin de famille (83 %), et pour un plus faible pourcentage, par un
gériatre (7 %), un neurologue (4 %) ou un psychiatre (3 %) (figure 1, tableau B1). D’autres
études ont montré que ce sont les omnipraticiens qui posent le plus souvent le diagnostic
de démence®.

Figure 1 Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont fait
I'objet d’un premier enregistrement de démence en milieu
communautaire*, selon la spécialité médicale

et médecine générale ’
Gériatrie . 7%
Neurologie I 4%
Psychiatrie I 3%
Médecine interne générale I 2%

Autre I 1%

Remarques

* Exclut les personnes dont le lieu du premier enregistrement de démence est inconnu (25 %).

Inclut les données de Terre-Neuve-et-Labrador, de I'Ontario, de I'Alberta et de la Colombie-Britannique.

Les infirmiéres praticiennes ont posé 0,2 % des diagnostics codifiés en milieu communautaire.

Source

Répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients, 2017-2018, Institut canadien d’information sur la santé.
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Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Les médecins de famille jouent un réle crucial dans la coordination des soins, I'orientation
des patients vers les services communautaires, la planification des soins, la prescription
appropriée de médicaments et I'information des patients et de leurs aidants naturels sur

la progression de I'affection. Le lien de confiance établi avec leurs patients les aide a prendre
en charge les soins liés a la démence selon une approche holistique en considérant les
facteurs contextuels comme la présence d’aidants naturels, les ressources financiéres

et 'accés a des réseaux de soutien'.

Toutefois, le processus de prise en charge des soins liés a la démence peut comporter son
lot de difficultés pour les médecins de famille, comme le manque de temps pour évaluer le
patient pendant la consultation et, parfois, le manque de formation spécialisée pour détecter
précisément la démence' ¢, Les résultats de 'enquéte du Fonds du Commonwealth réalisée
en 2022 ont révélé qu’au Canada, seulement 35 % des médecins de famille se sentent bien
préparés pour prendre en charge les soins liés a la démence en milieu communautaire,
contre une moyenne de 41 % pour le Fonds du Commonwealth'. Le pourcentage a
considérablement diminué au Canada depuis 2019 (42 %) et 2015 (41 %). Ce résultat
s’explique peut-étre en partie par les vastes problemes qui ont affecté les dispensateurs de
soins de premiére ligne pendant et aprés la pandémie de COVID-19, comme I’épuisement
professionnel et le stress des médecins, de méme que la lourdeur du travail administratif'’.

Le point de vue d’un dispensateur de soins

A moins d’une crise, il faut parfois patienter plusieurs mois avant qu’un patient

se fasse évaluer par un gériatre. C’est pourquoi les diagnostics sont souvent posés
par les médecins de famille. Comme médecin de famille, je me basais surtout sur
les tests cognitifs écrits et normalisés pour diagnostiquer la démence.

Selon moi, I'acceptation du diagnostic est le plus grand défi, en particulier pour la
famille. Ceux qui I'acceptent plus rapidement et qui participent a des programmes
d’aide ont tendance a mieux s’en sortir que les autres, car le patient conserve ses
capacités fonctionnelles plus longtemps et la charge de I'aidant naturel est allégée.

— David, médecin de famille a la retraite et aidant naturel

Si le premier enregistrement de démence de la plupart des personnes dans notre étude
a été effectué en milieu communautaire, dans 30 % des cas, ce premier enregistrement
a plutdt été consigné a I'’hopital. Des résultats semblables sont rapportés par d’autres
études’®. Ces chiffres pourraient indiquer que la maladie est sous-diagnostiquée dans
la collectivité, ou les personnes atteintes de démence commenceraient idéalement

leur parcours dans le systéme de santé, sans devoir attendre qu’une crise entraine

une hospitalisation.
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Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Les personnes atteintes de démence dans les quartiers a faible revenu étaient plus
susceptibles de faire I'objet d’'un premier enregistrement de démence a I'hépital (34 %)

que celles vivant dans les quartiers a revenu élevé (27 %). D’autres études ont rapporté
que la démence non diagnostiquée est plus courante chez les personnes a faible revenu'?
et que les personnes a revenu élevé sont plus susceptibles de recevoir un diagnostic
précoce'®, ce qui donne a penser que celles-ci consulteraient un médecin plus tét dans leur
trajectoire de soins pour la démence.

Peu importe I'endroit ou elles avaient fait I'objet d’'un premier enregistrement de démence,
3 personnes atteintes de démence sur 4 étaient agées de 75 ans et plus au moment ou
leur diagnostic a été consigné pour la premiére fois. L'age moyen au moment du premier
enregistrement de démence était de 81 ans chez les femmes et de 79 ans chez les
hommes, ce qui est comparable aux résultats publiés dans d’autres études?.

Si elles regoivent un diagnostic juste et rapide, les personnes atteintes de démence et leurs
aidants naturels pourront mieux obtenir les ressources et les informations nécessaires pour

favoriser une meilleure qualité de vie grace a une meilleure gestion des symptémes et aux

soins, médicaments, interventions sociales et autres mesures de soutien qui s'imposent.
Quant aux aidants naturels, un diagnostic rapide et I'implication précoce du médecin de

famille peuvent les aider a cheminer dans le systéme de santé et a mieux comprendre leur

réle, ce qui réduit le risque d’épuisement.

Le point de vue d’aidantes naturelles

Je pense que ma belle-meére a recu son diagnostic quand elle a été admise a
I’hopital aprés s’étre évanouie, probablement parce qu’elle ne prenait pas ses
médicaments correctement. Puis nous avons enfin commencé a comprendre ce qui
se passait. Avant cet événement, nous ne vivions pas avec elle. Nous nous disions
gue c’était normal qu’elle oublie de prendre ses médicaments, car elle était agée.

— Wendy, aidante naturelle de personnes atteintes de démence

Nous avons obtenu un diagnostic aprés plusieurs années et de nombreuses
consultations médicales. Mon peére a recu 4 diagnostics de démence différents,
selon le dispensateur de soins qui I'évaluait, ce qui compliquait énormément le
traitement. J’ai I'impression que cette longue attente d’un diagnostic est en partie
due a la stigmatisation et a la complexité de ses autres troubles de santé mentale
et d’utilisation de substances.

— Susan, aidante naturelle d’une personne atteinte de démence et présentant
un probléme concomitant de santé mentale et d’utilisation de substances
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Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Trajectoires de soins de santé

Aprés avoir regu leur diagnostic, les personnes atteintes de démence suivront
différentes trajectoires de soins dans le systéme de santé, selon le niveau de soins
requis et les ressources a leur disposition?'. Elles peuvent par exemple vivre chez elles
et recevoir du soutien d’un aidant naturel, d’'un organisme communautaire, comme la
Société Alzheimer ou la Popote roulante, ou d’un dispensateur de soins, comme une
infirmiére, un préposé aux services de soutien a la personne ou un aide-soignant.

Elles peuvent aussi étre admises dans une maison de retraite, une résidence avec
services ou un établissement de soins de longue durée ou des soins directs sont
également prodigués.

Les personnes atteintes de démence devront aussi probablement interagir avec
d’autres secteurs du systéme de santé et différents professionnels de la santé
(hospitalisations, visites a I'urgence, consultations du médecin de famille et

de spécialistes).

Le type de ressources offertes aux personnes atteintes de démence qui vivent dans
la collectivité varie d’'une province a 'autre. L’Alberta et la Colombie-Britannique, par
exemple, donnent accés a des logements supervisés financés ou subventionnés par
I'Etat, qui représentent le niveau de soins intermédiaire entre les services a domicile
et les soins de longue durée. Notre analyse ne présente pas de résultats pour ce type
précis de logement supervisé.
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Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Définitions

Dans notre étude, une personne qui regoit des services a domicile a été évaluée au moyen

de I'instrument d’évaluation pour services a domicile interRAI (SD interRAI) ou de I'instrument
d’évaluation des résidents — services a domicile (RAI-HC) par un dispensateur de services

a domicile financé par le public, I'objectif étant d’évaluer ses besoins en matiere de soins

de santé et de soit

e créer un plan de soins comme client de longue durée (c.-a-d. un client ayant besoin
de services a domicile pendant 60 jours et plus); ou

e déterminer si la personne est admissible a un placement dans un établissement de soins
de longue durée.

Dans un cas comme dans l'autre, la plupart des clients qui sont évalués regoivent certains
types de services a domicile. Bien que la plupart habitent dans un logement privé, d’autres
peuvent vivre dans une maison de retraite ou une résidence avec services.

Une personne qui n’a pas fait I'objet d’'une évaluation pour services a domicile (SD interRAl
ou RAI-HC) peut quand méme recevoir des services a domicile a court terme (client de courte
durée) si elle a un besoin immédiat ou urgent d’une intervention limitée dans le temps,

par exemple sous forme d’aide apres une intervention chirurgicale, de soins de fin de vie

ou de soins d’une durée limitée si on s’attend a ce que son état de santé s'améliore

(p. ex. réadaptation). Les clients des services a domicile de courte durée et ceux qui
recoivent des services a domicile privés ne sont pas inclus dans nos résultats.

Dans notre étude, une personne en établissement de soins de longue durée a été évaluée

au moyen de I'instrument d’évaluation pour soins de longue durée en établissement (SLD)
interRAIl ou de I'instrument d’évaluation des résidents — fichier minimal 2.0 (RAI-MDS 2.0)
dans un établissement de soins de longue durée financé par le public qui fournit des services
24 heures sur 24 offerts par un personnel infirmier professionnel et des médecins en
disponibilité. Les établissements de soins de longue durée sont nommés différemment selon
la région au pays; on parle parfois de centres de soins infirmiers, de centres d’hébergement
de soins de longue durée, de soins continus et de soins prolongés. Les autorités compétentes
qui n’utilisent pas d’évaluations interRAl dans les établissements de soins de longue durée
peuvent utiliser d’autres sources de données pour identifier les personnes atteintes de
démence dans ce milieu (voir la section Pleins feux sur le Québec).
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de soins de santé des personnes atteintes de démence

Pleins feux sur le Québec :

Validation d’un algorithme pour identifier
les personnes de 65 ans et plus vivant dans
un centre d’hébergement de soins de longue
durée (CHSLD) au moyen du Systeme intégré
de surveillance des maladies chroniques

du Québec (SISMACQ)

Résultats de I'Institut national de santé publique du Québec

Au Canada, plus de 40 % des personnes de 65 ans et plus* qui ont regu un diagnostic
de démence vivent dans un établissement de soins de longue durée. La progression
de la démence et les habitudes d’utilisation des services peuvent varier selon le

milieu de vie de la personne atteinte de démence. A I'heure actuelle, les données des
systémes de surveillance de certaines provinces, comme le Québec, ne permettent pas
d’estimer directement la proportion de personnes atteintes de démence qui vivent dans
les établissements de soins de longue durée. Nous avons voulu valider un algorithme*
qui avait été développé pour identifier les personnes de 65 ans et plus vivant dans

un CHSLD au Québec.

Méthode

Nous avons mesuré la validité (sensibilité, spécificité, valeur prédictive positive et négative)
d’un algorithme*® mis au point pour identifier les personnes de 65 ans et plus vivant dans

un CHSLD, comparativement au code postal de leur lieu de résidence (population de
référence). Nous avons ensuite évalué 7 définitions de cas. L’algorithme validé suivant a été
retenu en raison de sa sensibilité (96,77 %), de sa spécificité (98,33 %), et de ses valeurs
prédictives positive (93,57 %) et négative (99,18 %). Pour chaque année financiére, nous
avons considéré qu’une personne de 65 ans et plus vivait dans un CHSLD si elle répondait
a au moins un des critéres suivants durant cette année ou la précédente :

e présence d’'un code indiquant que la personne vit en établissement (d’aprés les données
du fichier des services pharmaceutiques);

¢ |a personne a regu un service facturé par un médecin dans un CHSLD (d’aprés les
données du fichier des services médicaux rémunérés a I'acte).
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Aprés avoir identifié les personnes vivant dans un CHSLD, nous avons utilisé les critéres
du Systéme canadien de surveillance des maladies chroniques (SCSMC) pour isoler les
personnes vivant avec la démence. Nous avons ensuite comparé les caractéristiques
démographiques des personnes atteintes de démence en CHSLD aux caractéristiques
des personnes atteintes de démence et ne vivant pas en CHSLD.

Résultats : Au total, 56 726 personnes de 65 ans et plus vivaient dans un CHSLD
au Québec en 2016-2017. Parmi celles-ci, 70,6 % étaient atteintes de démence.

Tableau 1 Caractéristiques des personnes de 65 ans et plus atteintes de
démence* et vivant ou non dans un CHSLD selon l'algorithme

retenu, Québec, 2016-2017"

Personnes de 65 ans et plus ayant regu | Personnes de 65 ans et plus ayant regu
un diagnostic de démence et vivant un diagnostic de démence et ne vivant
Sexe et groupe d’age dans un CHSLD (%) pas dans un CHSLD (%)
Total 40 060 (100,0) 72 666 (100,0)
Femmes 26 956 (67,3) 46 192 (63,6)
65-69 ans 10 078 (2,3) 2867 (4,0)
70-74 ans 2192 (5,5) 6 197 (8,5)
75-79 ans 4041 (10,1) 10 897 (15,0)
80-84 ans 6 915 (17,3) 16 097 (22,2)
85 ans et plus 25 834 (64,5) 36 608 (50,4)

Remarques

* Les cas de démence ont été identifiés selon la définition de cas du SCSMC.

1 La période 2016-2017 a été retenue parce que 2016 était I'année du dernier recensement de la population au Québec
au moment des analyses.

Source

Systeme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec.

Conclusion : D’ici a ce que des bases de données sur les établissements de soins de longue
durée soient disponibles, I'algorithme validé peut servir a identifier et a étudier la population
de 65 ans et plus vivant en CHSLD.

Institut national
de santé publique

P,
Québec
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Description des principales trajectoires de soins

Nous avons suivi un groupe de personnes atteintes de démence pendant les 5 années
suivant leur premier enregistrement de démence en 2017-2018 au moyen des évaluations
réalisées a domicile et dans les établissements de soins de longue durée. La figure 2 montre
les différentes trajectoires de soins suivies dans 4 provinces.

Figure 2 Trajectoires dans le systéeme de santé aprés un premier
enregistrement de démence, Terre-Neuve-et-Labrador, Ontario,
Alberta et Colombie-Britannique

Personnes atteintes de Personnes atteintes
démence vivant a la maison de démence vivant dans
un établissement de SLD

A la maison avec

- P services a domicilef
N = 18489 (31 %) Transition vers
. les SLD aprées
Premier avoir regu
enregistrement |---q----------oeoimomemoeooeooeoooooes ---1- des services
de démence a domicilet
N = 59 541 A la maison sans N = 15780 (27 %)
._.L_p/ Groupe \ geryices a domicilet
4 N = 15 664 (26 %)

Transition vers

les SLD sans avoir
recu de services

a domicilef

N =4 590 (8 %)

e p| Autre* N=5018 (8 %)

Remarques

* Autre inclut les personnes atteintes de démence qui ont fait I'objet d’'un premier enregistrement de démence pendant qu’elles
vivaient dans un établissement de soins de longue durée (N = 3 180 ou 5 %) et les personnes atteintes de démence qui ont été
admises dans un établissement de soins de longue durée, mais qui recevaient des services a domicile financés par I'Etat avant
leur premier enregistrement de démence (N = 1 838 ou 3 %). Ces groupes ne sont pas inclus dans le rapport.

t Services a domicile financés par I'Etat.

SLD : soins de longue durée.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile, Systéme d’information sur les soins de longue durée, Systéme d’information

intégré interRAIl, Répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients, Base de données sur les congés des

patients, Systeme d’information ontarien sur la santé mentale, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires

et Systeme national d’information sur I'utilisation des médicaments prescrits, 2017-2018 a 2022-2023, Institut canadien

d’information sur la santé.
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Les 4 groupes décrits ci-dessous représentent les trajectoires suivies par 92 % des
personnes atteintes de démence :

e Groupe 1: A la maison avec services a domicile — Personnes qui vivaient
a la maison et recevaient des services a domicile (31 %).

¢ Groupe 2 : Transition vers les SLD aprés avoir re¢u des services
a domicile — Personnes qui vivaient auparavant a la maison et recevaient
des services a domicile, mais qui ont par la suite été admises en soins de longue
durée (27 %).

Au total, 58 % des personnes atteintes de démence ont recu des services a domicile
aprés un premier enregistrement de démence. Environ 43 % d’entre elles ont fait

I'objet d’'une évaluation pour des services a domicile dans les 6 mois suivant un premier
enregistrement de démence, et 74 % ont vu la démence consignée a leur dossier pour
la premiére fois par un dispensateur de soins de premiére ligne dans la collectivité. Ce
chiffre montre le réle important des dispensateurs de soins de premiére ligne a la fois
dans l'intervention précoce et dans la coordination des services a domicile??.

¢ Groupe 3 : Transition vers les SLD sans avoir regu de services
a domicile — Personnes qui ont été admises en soins de longue durée
sans avoir recu de services a domicile financés par I'Etat (8 %).

Les personnes de ce groupe étaient moins susceptibles de voir la démence consignée
a leur dossier pour la premiére fois par un dispensateur de soins de premiére ligne
dans la collectivité (51 %).

e Groupe 4 : A la maison sans services a domicile — Personnes qui vivaient
a la maison, qui ne recevaient pas de services a domicile de longue durée financés
par I'Etat et qui n’ont pas été admises en soins de longue durée pendant la période
de I'étude (26 %). L'expression « a la maison » désigne tout lieu de vie autre qu’un
établissement de soins de longue durée. Il s’agit généralement d’'un logement privé.

Au total, 71 % des personnes de ce groupe ont fait 'objet d’un premier enregistrement
de démence par un dispensateur de soins de premiére ligne dans la collectivité.
Quelque 43 % des personnes atteintes de démence vivaient dans un établissement
de soins de longue durée a la fin de notre étude.
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Prestation de services a domicile
(groupes 1 et 2)

L'importance des aidants naturels

La majorité des personnes atteintes de démence et qui recevaient des services a domicile
avaient des aidants naturels (98 %). Environ la moitié des aidants naturels (52 %) étaient
leurs enfants, leurs belles-filles ou leurs beaux-fils. Etre I'aidant naturel d’'une personne
atteinte de démence peut étre gratifiant, mais aussi trés exigeant. Les aidants naturels
doivent constamment superviser les activités quotidiennes de leurs proches et intervenir
pour les protéger lors de comportements a risque (p. ex. en cas de désorientation)? 24,
Les responsabilités des aidants naturels affectent souvent leur propre santé physique et
mentale®. En moyenne, les aidants naturels de personnes atteintes de démence prodiguaient
environ 24,5 heures de soins par semaine, contre 19,7 heures pour les aidants naturels
de personnes non atteintes de démence. lIs étaient aussi plus susceptibles d’exprimer
des sentiments de détresse, de colére ou de dépression.

Figure 3 Les aidants naturels de personnes atteintes de démence
étaient plus susceptibles d’éprouver de la détresse*
gue les aidants naturels de personnes non atteintes
de démence

Pourcentage des aidants naturels éprouvant de la détresse

Aidants naturels de personnes atteintes de démence

Aidants naturels de personnes non atteintes de démence

Remarque

* La détresse est mesurée par I'élément de I'évaluation SD interRAI/RAI-HC « L’aidant naturel principal
exprime des sentiments de détresse, de colére ou de dépression ».

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile et Systéme d’information intégré interRAI, 2017-2018 a

2019-2020, Institut canadien d’information sur la santé.
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Figure 4 Parmi les aidants naturels de personnes atteintes de démence,
ceux vivant avec la personne étaient plus susceptibles d’éprouver
de la détresse™

Pourcentage des aidants naturels éprouvant de la détresse

Vivant avec la personne

Ne vivant pas avec la personne

Remarque
* La détresse est mesurée par I'élément de I'évaluation SD interRAI/RAI-HC « L’aidant naturel principal exprime
des sentiments de détresse, de colere ou de dépression ».
Sources
Systéme d’information sur les services a domicile et Systéme d’information intégré interRAI, 2017-2018 a 2019-2020,
Institut canadien d’information sur la santé.

Les aidants naturels peuvent aussi vivre des difficultés financiéres et des problémes
d’emploi?®, surtout s’ils s’occupent d’une personne atteinte de démence a début précoce.

Ce que nous ont dit les aidants naturels

A force de prendre soin de mes parents, la proche aidance en est venue a faire
partie de mon identité. Et malgré tous les défis, j'en tire du positif. J’ai la possibilité
de redonner a mes parents, je m’adapte plus facilement et je suis devenue plus
résiliente au stress. Cette expérience contribue a ma croissance personnelle.

— Susan, aidante naturelle d’une personne atteinte de démence et présentant
un probléme concomitant de santé mentale et d’utilisation de substances

Le stress est toujours présent, parce que je sais que c’est une maladie dégénérative
qui progresse tres lentement et que je devrai peut-étre aider mes proches pendant
encore 10 ou 15 ans. On n’en voit pas la fin. Nous faisons maintenant partie d’un
groupe de soutien pour les proches aidants afin de les aider a jongler avec leurs
responsabilités complexes.

— Wendy, aidante naturelle de personnes atteintes de démence
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Role des services a domicile

Environ la moitié (54 %) des personnes atteintes de démence qui ont regu des services

a domicile continuaient a vivre dans la collectivité (groupe 1), tandis que 46 % ont par la suite
été admises en soins de longue durée (groupe 2). Les personnes qui continuaient a vivre
dans la collectivité pourraient avoir regu davantage de services, que ce soit des services

a domicile en bonne et due forme ou des services offerts par des aidants naturels non
rémunérés. Une autre étude portant sur les personnes atteintes de démence et continuant a
vivre dans la collectivité a révélé que le nombre d’heures et de services a domicile augmentait
au fil du temps, surtout pour les services de soutien a la personne et d’entretien ménager?’.
Les services a domicile de longue durée financés par I'Etat peuvent soutenir les activités

de la vie quotidienne (p. ex. alimentation, soins personnels) et fournir des soins spécialisés
(p. ex. soins infirmiers, soins de fin de vie, physiothérapie).

A mesure que la démence progresse, les symptémes comportementaux et psychosociaux
(p- ex. agitation) et le déclin cognitif sévére peuvent rendre I'affection plus difficile a gérer
a la maison. Les personnes atteintes de démence ont parfois besoin d’une surveillance
constante et peuvent présenter un danger pour elles-mémes (p. ex. risques de blessures
et de désorientation) et leur aidant naturel?®. Les aidants naturels sont parfois incapables
de continuer a prendre soin de leurs proches pour cette raison ou a cause de leurs
responsabilités personnelles, de leurs propres problémes de santé ou de leur incapacité
a consacrer plus d’heures de soins, surtout si aucun autre soutien n’est disponible.

Les services a domicile ne répondent donc pas toujours aux besoins des aidants

naturels et des personnes atteintes de démence?°.

Le point de vue d’une aidante naturelle
et d’'une dispensatrice de soins

Notre équipe de services a domicile offre du soutien comme des services
d’entretien ménager, de I'ergothérapie, des soins infirmiers... a condition

d’avoir le personnel en poste. La personne atteinte de démence doit absolument
pouvoir compter sur de I'aide de ses proches ou d’un réseau de soutien informel,
parce que les services a domicile ne sont pas toujours au rendez-vous.

— Sharla, infirmiére a domicile

Je pense que nous avons le maximum de services disponible, soit l'aide
d’un préposé aux services de soutien a la personne 5 heures par semaine.
Nous sommes bien loin du nombre d’heures nécessaires.

— Wendy, aidante naturelle de personnes atteintes de démence
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Transition vers les soins de longue durée apres
avoir recu des services a domicile (groupe 2)

Dans bien des cas, une transition vers un établissement de soins de longue durée — ou
du personnel formé offre du soutien en tout temps — est une option appropriée pour les
personnes atteintes de démence et leurs aidants naturels®.

Dans notre analyse, la transition depuis les services a domicile vers un établissement
de soins de longue durée était associée aux facteurs suivants :

¢ faible bien-étre mental de I'aidant naturel;

o détérioration de I'état clinique de la personne atteinte de démence;

¢ hospitalisations;

e personne vivant dans un quartier a faible revenu;

e personne atteinte de démence ayant I'anglais comme langue maternelle;

e personne vivant dans une région rurale ou éloignée.

Nous avons utilisé un modéle de régression logistique pour évaluer la probabilité qu’une
personne atteinte de démence et recevant des services a domicile soit admise dans un
établissement de soins de longue durée pendant la période de notre étude, en considérant
divers facteurs. Les résultats sont déclarés sous forme de rapports de cotes (tableau B2).
Par exemple, un rapport de cotes (RC) de 1,4 pour le facteur « L'aidant naturel exprime
des sentiments de détresse, de colére ou de dépression » signifie que les aidants naturels
de personnes atteintes de démence ayant transitionné vers un établissement de soins de
longue durée étaient 40 % plus susceptibles d’éprouver ces sentiments que les aidants
naturels de personnes atteintes de démence qui recevaient des services a domicile et

qui n'avaient pas transitionné vers un établissement de soins de longue durée pendant

la période de notre étude.

Nous rendons compte des 12 principaux facteurs prédictifs de la transition depuis les
services a domicile vers un établissement de soins de longue durée, pour les personnes
atteintes de démence (RC = 1,2, p < 0,05).

Facteurs liés aux aidants naturels

Les personnes atteintes de démence étaient plus susceptibles' d’étre admises dans un
établissement de soins de longue durée si leurs aidants naturels

¢ exprimaient des sentiments de détresse, de colére ou de dépression (RC 1,4);
¢ ne vivaient pas avec elles (RC 1,4);

¢ se sentaient incapables de continuer a assumer leur réle (RC 1,2).

i Comparativement aux personnes atteintes de démence dont les aidants naturels ne présentaient pas ces facteurs.
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Les services a domicile et les services de soutien communautaire peuvent fournir des
ressources pour faciliter les activités de la vie quotidienne et soulager la détresse des aidants
naturels. Toutefois, des services a domicile qui ne sont pas bien coordonnés ou qui ne sont
pas réguliérement offerts par du personnel bien formé peuvent accentuer le stress vécu par
les personnes atteintes de démence et leurs aidants naturels®'.

Facteurs cliniques

Certaines caractéristiques cliniques des personnes atteintes de démence étaient aussi
associees aux transitions vers les soins de longue durée. Par exemple, les personnes
atteintes de démence présentant les caractéristiques suivantes (au moment ou elles ont
commencé a recevoir des services a domicile financés par I'Etat) étaient plus susceptibles
d’étre admises dans un établissement de soins de longue durée pendant la période de notre
étude que les personnes atteintes de démence qui n’avaient pas les mémes caractéristiques :
o déficience cognitive modérée a trés grave (RC 1,7);

¢ hospitalisation dans I'année suivant I'évaluation pour des services a domicile (RC 1,5);

e ¢épisodes d’errance fréquents (RC 1,4);

¢ déficiences auditives graves (RC 1,4).

Comme le montrent d’autres études®?, les comportements qui exigent une vigilance constante
des aidants naturels et qui représentent un danger pour les personnes atteintes de démence,
comme de fréquents épisodes de désorientation, peuvent accentuer la détresse des aidants
naturels et entrainer une admission en soins de longue durée®.

Facteurs sociodémographiques et d’équité

Nos résultats révélent aussi I'importance des facteurs sociodémographiques et d’équité
dans la transition vers un établissement de soins de longue durée. Les personnes atteintes
de démence étaient plus susceptibles d’étre admises dans un établissement de soins de
longue durée si elles

e avaient I'anglais comme langue maternelle (RC 1,5);

¢ vivaient dans une région rurale ou éloignée (RC 1,5);

e ¢taient 4gées de 85 ans et plus (RC 1,4);

o ¢étaient veuves (RC 1,3);

¢ vivaient dans un quartier a faible revenu (RC 1,2).
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Les aidants naturels dont I'anglais n’est pas la langue maternelle privilégient parfois les
services a domicile en raison d’'une préférence culturelle ou de I'absence d’établissements
de soins de longue durée qui tiennent compte des différences culturelles et de la diversité
(p. ex. personnel qui parle plusieurs langues, différents types de nourriture)?.

Les personnes atteintes de démence qui vivent dans une région rurale ont parfois

un acces réduit aux soins en bonne et due forme et aux ressources dans la collectivité,
et celles qui ont un faible revenu ne peuvent pas toujours assumer le colt des services
a domicile payants qui leur permettraient de rester a la maison plus longtemps3*.

Le point de vue d’une aidante naturelle
et d’une dispensatrice de soins

Je pense que dans notre culture, il est mal vu d’envoyer ses parents dans

un établissement de soins de longue durée. Il peut aussi étre tres difficile de
trouver des dispensateurs de soins qui parlent le mandarin, ce qui représente
un obstacle supplémentaire.

Quand la santé de mon beau-pére s’est détériorée, il se levait 4 ou 5 fois par nuit

et avait besoin d’aide pour aller a la salle de bain. Nous ne pouvions pas nous
reposer la nuit, et mon mari a failli avoir un accident a cause du manque de sommeil.
Nous avons finalement décidé de le faire admettre dans une résidence avec services,
mais nous ressentons encore aujourd’hui de la culpabilité. Mais comme je faisais du
bénévolat pour la Société Alzheimer, je savais que ce genre d’établissement existe
pour apporter de I'aide. Il n’est pas toujours possible de tout faire par soi-méme.

— Wendy, aidante naturelle de personnes atteintes de démence

Dans les petits villages comme ici, nous manquons souvent de personnel et nous
n‘avons pas toujours les ressources qui permettraient aux gens de rester plus
longtemps a la maison. Et les personnes atteintes de démence qui sont admises
dans un établissement de soins de longue durée peuvent se retrouver a 2 ou

3 heures de route de chez elles pour obtenir le niveau de soins dont elles ont besoin,
ce qui fait que la famille ne peut pas toujours s’investir autant qu’elle le souhaiterait.

— Sharla, infirmiére a domicile
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Transition vers les soins de longue durée sans
avoir recu de services a domicile (groupe 3)

Environ 8 % des personnes atteintes de démence qui ont été admises dans un établissement
de soins de longue durée aprés un premier enregistrement de démence n’avaient pas regu de
services a domicile au préalable’ (groupe 3). Elles pourraient avoir regu des soins d’aidants
naturels ou des services sur le modele de soins des résidences avec services, de fournisseurs
privés de services a domicile ou d’organismes communautaires qui ne soumettent pas leurs
données a I'lCIS. Environ 19 % des personnes ayant eu leur premiére consultation en Alberta
se trouvent dans le groupe 3, contre 6 % pour les autres provinces, peut-étre parce que les
résidences avec services forment une part importante de I'offre de services de longue durée
en Alberta.

De plus, certaines personnes atteintes de démence ne recoivent pas de services a domicile
pour différentes raisons. Les résultats de 'Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes® révelent que la disponibilité des services est le principal obstacle mentionné
par les personnes ayant des besoins insatisfaits, suivi par les caractéristiques personnelles
(la langue, ne savait pas ou aller, ne s’en est pas occupé), le colt et 'admissibilité (le médecin
n’a pas jugé que c’était nécessaire). Certaines personnes refusent aussi de recevoir des
services a domicile pour des raisons de vie privée, de sécurité personnelle ou d’expériences
négatives, ou par manque de compréhension des services offerts®.

Dans notre analyse, nous avons comparé le groupe 3 (transition vers les soins de longue
durée sans avoir recu de services a domicile) au groupe 2 (transition vers les soins de longue
durée apres avoir regu des services a domicile) en examinant la premiére évaluation réalisée
dans un établissement de soins de longue durée. La plus grande différence est l'intervalle
entre le premier enregistrement de démence et 'admission dans un établissement de

soins de longue durée' : en moyenne, les personnes du groupe 3 ont été admises dans un
établissement de soins de longue durée 11 mois plus tot que celles du groupe 2, ce qui donne
a penser qu’elles auraient pu rester a la maison plus longtemps si elles avaient recu des
services a domicile. Les principales caractéristiques cliniques, comme le niveau de déficience
cognitive et la dépendance pour les activités de la vie quotidienne, étaient semblables dans les
2 groupes. Le manque d’information contextuelle, par exemple la présence d’un aidant naturel
avant 'admission en soins de longue durée, limite notre compréhension des facteurs associés
a une admission héative en soins de longue durée pour les personnes du groupe 3.

ii. Dans notre étude, « personnes qui ne regoivent pas de services a domicile » s’entend des personnes qui ne regoivent pas de
services a domicile de longue durée financés par le secteur public (clients de longue durée).

iii. La date d’admission en soins de longue durée a été estimée selon la date de la premiére évaluation en soins de longue
durée. Selon les normes de pratique courantes, cette évaluation est effectuée dans les 14 jours suivant I'admission.
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A la maison sans services a domicile (groupe 4)

Au moins une personne sur 4 ayant fait 'objet d’un premier enregistrement de démence
en 2017-2018 n’a pas recu de services a domicile" et ne vivait pas dans un établissement
de soins de longue durée pendant toute la période de notre analyse.

Les personnes de ce groupe étaient plus susceptibles de vivre dans des quartiers
a revenu élevé.

En effet, 37 % des personnes du groupe 4 vivaient dans un quartier a revenu élevé
(quatrieme ou cinquiéme quintile de revenu du quartier). Il s’agit de la proportion la plus
élevée parmi toutes les trajectoires (tableau B3). De plus, les personnes de ce groupe avaient
peut-étre un meilleur état de santé ou étaient peut-étre aux premiers stades de la démence
(elles avaient 76 ans en moyenne au moment du premier enregistrement de démence, contre
80 ans pour I'ensemble des personnes atteintes de démence). En comparaison avec les
personnes atteintes de démence dans les autres groupes, le taux d’hospitalisation était plus
faible pour les personnes de ce groupe dans les 12 mois suivant le premier enregistrement
de démence (46 % contre 54 %).

Il est important de souligner que les personnes de ce groupe pourraient avoir regu des soins
d’aidants naturels ou des services qui ne sont pas pris en compte par nos données, comme
les services a domicile de courte de durée, les services de soutien communautaire (p. ex.
Société Alzheimer) ou des services a domicile privés payés par le client. Selon une étude
réalisée en Ontario, les personnes ayant des revenus plus élevés étaient plus susceptibles
de recevoir des services a domicile privés®'. Elles pourraient aussi avoir habité dans une
résidence avec services ou un logement supervisé, surtout dans les provinces ou ce type
de service est courant.

iv. Dans notre étude, « personnes qui ne regoivent pas de services a domicile » s’entend des personnes qui ne regoivent pas
de services a domicile de longue durée financés par le secteur public (clients de longue durée).
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Le point de vue d’une aidante naturelle
et d’un dispensateur de soins

Les services a domicile financés par I’'Etat manquent cruellement de personnel,
mais de nombreuses agences privées peuvent offrir des services aux personnes qui
en ont les moyens. Et pour étre hébergé dans une maison de retraite, on parle de
plusieurs milliers de dollars par mois. Ces services sont totalement inaccessibles
pour les personnes a faible revenu, a moins qu’elles puissent obtenir un des rares
lits subventionnés. Il faut que la situation devienne vraiment difficile pour étre
admis dans un établissement de soins de longue durée subventionné, et il peut y

avoir une liste d’attente de 2 a 3 ans.
— David, médecin de famille a la retraite et aidant naturel

Il y a un grand roulement de personnel dans les équipes de services a domicile

financés par I'Etat. Chaque fois qu’il y a une nouvelle personne, il faut recommencer
a expliquer : elle aime ceci, elle n"aime pas cela. Au bout du compte, j’ai trouvé plus
facile de faire appel a de I'aide a domicile privée pour au moins étre certaine d’avoir

toujours la méme personne.

— Wendy, aidante naturelle de personnes atteintes de démence
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Role des hospitalisations dans les trajectoires
de soins de santé

Les hospitalisations jouent souvent un réle déterminant dans la trajectoire de soins d’une
personne, car elles coincident habituellement avec des changements importants dans son
état de santé et ses besoins.

Dans notre analyse, les hospitalisations précédent souvent le début de la prestation
de services a domicile ainsi que de la transition vers un établissement de soins
de longue durée.

Dans les 3 mois précédant le début des services a domicile, plus du tiers (37 %) des
personnes atteintes de démence avaient été hospitalisées au moins une fois. Les diagnostics
principaux les plus courants enregistrés pendant ces hospitalisations étaient la démence,
sans précision (4 %), l'insuffisance cardiaque congestive (3,6 %) et I'infection des voies
urinaires (3,5 %).

Les hospitalisations étaient encore plus courantes parmi les personnes en transition vers un
établissement de soins de longue durée. Les hospitalisations précédant le début des services
a domicile étaient souvent liées a des problémes de santé courants chez toutes les personnes
ageées; cependant, les diagnostics principaux enregistrés pendant les hospitalisations dans
les 3 mois précédant I'admission en soins de longue durée étaient plus souvent associés a

la démence : démence, sans précision (11,9 %), en attente d’'une admission dans un autre
établissement (6,0 %; voir I'encadré Niveau de soins alternatif), et delirium surajouté a une
démence (4 %).

Les personnes atteintes de démence et n’ayant pas regu de services a domicile étaient
plus susceptibles d’avoir été hospitalisées avant leur admission en soins de longue durée
que celles qui avaient regu des services a domicile : 81 % des personnes du groupe 3
(transition vers les soins de longue durée sans avoir regu de services a domicile) avaient
été hospitalisées dans les 3 mois précédant leur admission en soins de longue durée,
contre 51 % dans le groupe 2 (transition vers les soins de longue durée aprés avoir regu
des services a domicile) (figure 5).
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Figure 5 Pourcentage des personnes atteintes de démence qui ont été
hospitalisées au moins une fois avant ou apres avoir été admises
en soins de longue durée, groupes 2 et 3
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Remarque

SLD : soins de longue durée.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile, Systeme d’information sur les soins de longue durée, Systéme d’information
intégré interRAIl, Base de données sur les congés des patients, Systéme d’information ontarien sur la santé mentale et Systéme
national d’information sur les soins ambulatoires, 2017-2018 a 2022-2023, Institut canadien d’information sur la santé.

Les caractéristiques médicales sont généralement les principaux facteurs a 'origine d’'une
hospitalisation, mais d’autres raisons — comme un manque de continuité des soins médicaux
dans la collectivité, des services a domicile insuffisants et un manque de soutien des aidants
naturels — peuvent aussi y contribuer significativement®” 3. Pendant leur séjour a I'hépital,
les personnes atteintes de démence font parfois I'objet d’'une évaluation visant a déterminer
si elles ont besoin de soutien supplémentaire aprés leur sortie, comme des services a
domicile ou un placement dans un établissement de soins de longue durée. S’il est déterminé
que la personne aura désormais besoin de ce soutien supplémentaire, il se peut que son
séjour soit prolongé, le temps que le bon niveau de services soit accessible (voir 'encadré
Niveau de soins alternatif).
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Niveau de soins alternatif

Le terme niveau de soins alternatif (NSA) désigne le statut des patients qui occupent un

lit d’hopital en soins de courte durée, mais qui ne nécessitent pas un tel niveau de services.
Les patients NSA attendent en général d’étre transférés dans une autre unité de soins ou
un autre établissement. Le temps d’attente varie selon la disponibilité des ressources.

La plupart des personnes atteintes de démence qui ont un statut NSA attendent d’étre placées
dans un établissement de soins de longue durée pour la prise en charge de leurs symptomes®.
La coordination du cheminement des patients entre hopital et établissement de soins de
longue durée est un probleme récurrent; un nombre élevé de jours NSA peut compromettre
davantage I'état de santé d’une personne atteinte de démence®. Or, les évaluations interRAl
des besoins d’aide physique et de I'état cognitif peuvent accélérer les placements.

A I'aide des données de 2022-2023 sur les soins de courte durée de I'ensemble des provinces
et territoires, nous avons constaté que 30 % des hospitalisations de personnes de 65 ans et
plus atteintes de démence étaient assorties de jours NSA, contre 7 % des hospitalisations de
personnes du méme age non atteintes de démence. Fait intéressant, les personnes plus
jeunes atteintes de démence présentaient davantage de jours NSA : la durée moyenne du
séjour en NSA était de 42 jours pour le groupe des 65 a 74 ans, de 32 jours pour les 75 a

84 ans, de 29 jours pour les 85 a 94 ans et de 25 jours pour les 95 ans et plus. Il est donc
peut-étre plus difficile de trouver le soutien approprié dans la collectivité pour les personnes
atteintes de démence qui sont plus jeunes.

Le point de vue d’un aidant naturel
et d’une dispensatrice de soins

Dans la majorité des cas, nos clients atteints de démence ont été orientés vers nos
services [a domicile] par un cabinet de médecin ou un hdpital, souvent dans une
situation de crise comme un delirium aigu causé par une infection ou l'aggravation
d’une maladie.

— Sharla, infirmiére a domicile

Un patient qui présente de graves déficiences ne peut pas obtenir son congé de
I’hopital si on sait qu’il est seul a la maison. Il faut que quelqu’un soit présent pour
s’en occuper, sans quoi il ne peut étre renvoyé chez lui, ce qui peut donc entrainer
un séjour en NSA.

— David, médecin de famille a la retraite et aidant naturel
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Les personnes atteintes de démence et présentant un probléme concomitant

de santé mentale ou d’utilisation de substances ont encore plus de difficulté

a obtenir des services a domicile ou des soins de longue durée.

Dans notre analyse, les personnes atteintes de démence et présentant un probléme
concomitant de santé mentale ou d’utilisation de substances étaient plus susceptibles
de se voir attribuer le statut NSA pour une partie de leur séjour a I'hopital avant de
commencer a recevoir des services a domicile ou de transitionner vers un établissement
de soins de longue durée, comparativement aux personnes atteintes de démence ne
présentant pas un tel probléme. En outre, leur séjour en NSA était plus long (tableau 2).

Tableau 2

Jours en niveau de soins alternatif parmi les personnes atteintes

de démence, avec ou sans probleme concomitant de santé
mentale ou d’utilisation de substances, derniere hospitalisation

avant une transition de soins

Derniére hospitalisation
avant le début des
services a domicile

Derniére hospitalisation
avant I'admission en soins
de longue durée

Nombre de Nombre de
Pourcentage jours NSA Pourcentage jours NSA
Personnes atteintes de démence avec jours NSA (médian) avec jours NSA (médian)
Avec probléme concomitant de santé 35 % 14 jours 81 % 40 jours
mentale ou d’utilisation de substances
Sans probléme concomitant de santé 27 % 9 jours 74 % 27 jours

mentale ou d’utilisation de substances

Remarques
NSA : niveau de soins alternatif.

Les problemes de santé mentale ou d’utilisation de substances comprennent les troubles liés a la consommation d’alcool ou
de drogues, les troubles schizophréniques et psychotiques, les troubles de I’humeur, les troubles anxieux, les troubles de la
personnalité et les troubles de santé mentale autres ou inconnus. Les troubles neurocognitifs sont exclus.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile, Systéme d’information sur les soins de longue durée, Systéme d’information
intégré interRAl, Base de données sur les congés des patients, Systéme d’information ontarien sur la santé mentale et Systéme
national d’information sur les soins ambulatoires, 2017-2018 & 2022-2023, Institut canadien d’information sur la santé.
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Il a souvent été constaté que les problémes de santé mentale ou d’utilisation de substances
sont fortement corrélés avec I'isolement social, le manque d’éducation, I'itinérance et la
consommation excessive d’alcool*'. Ces facteurs de risque affectent probablement I'état de
santé des personnes atteintes de démence en exacerbant le déclin des capacités cognitives
et fonctionnelles*?. La complexité accrue causée par ces comorbidités et la stigmatisation
qui y est associée semblent étre un obstacle aux soins continus. Certains programmes en
milieu hospitalier ou une planification efficace de la sortie coordonnée avec les services
communautaires peuvent aider les personnes atteintes de démence qui présentent un
probléme concomitant de santé mentale®3° a éviter les hospitalisations répétées.

Le point de vue d’une aidante naturelle
et d’une dispensatrice de soins

Jai I'impression d’avoir a naviguer dans 3 systemes de santé différents pour obtenir
de l'aide pour la démence de mon pere, ses troubles de santé mentale et ses troubles
d’utilisation de substances. Mais on ne peut pas isoler ces diagnostics. lls sont
indissociables. C’est tres stressant, et j'ai beaucoup de mal a m’y retrouver.

— Susan, aidante naturelle d’une personne atteinte de démence et présentant
un probléme concomitant de santé mentale et d’utilisation de substances

Tout se complique quand il est question de démence accompagnée de problémes
de santé mentale. Dans certains cas, les clients ont coupé les ponts avec leur famille,
ce qui nous cause de réels problémes, parce qu’il n’y a plus d’intermédiaire pour
nous aider a entrer en contact avec le client, pour faire le suivi des rendez-vous, etc.

— Sharla, infirmiére a domicile
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Personnes atteintes de démence en soins
de longue durée

Méme si la transition vers un établissement de soins de longue durée est souvent
associée a des émotions négatives, comme la peur de perdre son indépendance, cette
étape peut aussi s’accompagner de changements positifs et d’'un certain soulagement,
tant pour les personnes atteintes de démence que pour leur famille*®. Par exemple, notre
étude montre qu’environ 33 % des personnes atteintes de démence ayant transitionné
vers les soins de longue durée aprés avoir regu des services a domicile (groupe 2) ont
connu une amélioration de leurs fonctions cognitives.

Le point de vue d’une dispensatrice de soins

Nous constatons parfois que I’'état de santé des clients admis en soins de
longue durée s’améliore. lls prennent leurs médicaments au bon moment.
Ils ont une routine. Ils sont nourris. Ills se mélent un peu aux gens, ils
socialisent. Tout est en place pour les aider.

— Sharla, infirmiére a domicile

Une baisse des taux d’hospitalisation a aussi été observée aprés I'admission des
personnes atteintes de démence dans un établissement de soins de longue durée,
qu’elles aient recu ou non des services a domicile avant leur admission (figure 5).
Cette baisse s’explique peut-étre par le fait que les services préventifs, la continuité
des soins et la prise en charge des affections chroniques dans les établissements
de soins de longue durée ont une incidence sur les hospitalisations®.

Une étude récente réalisée en Colombie-Britannique (voir la section Pleins feux sur
la Colombie-Britannique) fait état d’'une baisse des taux d’hospitalisation en soins de
courte durée et en santé mentale, ainsi que d’'une augmentation des consultations
auprés de médecins de famille et d’'omnipraticiens, dans les 2 années suivant
I'admission en soins de longue durée. Selon I'étude, la plus grande fréquence des
consultations de médecins et de spécialistes dans les établissements de soins de
longue durée réduirait le besoin de soins hospitaliers pour les personnes atteintes
de démence.
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Pleins feux sur la Colombie-Britannique :
Prévalence de la démence en
Colombie-Britannique selon les conditions
de vie, et utilisation des services de santé
avant et apres la transition vers un
établissement de soins de longue durée

Résultats du Bureau du médecin-hygiéniste provincial

Le pourcentage de Britanno-Colombiens atteints de démence, y compris la maladie
d’Alzheimer, est en baisse depuis 10 ans. Depuis quelques années, on constate aussi
un changement dans le milieu de vie des personnes atteintes de démence.

Comme le montre la figure 6, la proportion de Britanno-Colombiens atteints de démence
a diminué au fil du temps. La proportion de personnes atteintes de démence vivant
dans la collectivité sans recevoir de services a domicile de longue durée financés par
I'Etat (c.-a-d. celles qui auront vraisemblablement besoin de tels services pendant au
moins 60 jours) est également en diminution. En revanche, la proportion de personnes
atteintes de démence recevant des services a domicile de longue durée et de celles
vivant en établissement de soins de longue durée a augmenté de 2012-2013 a 2019-
2020. En 2020-2021, période qui coincide avec la premiére année de la pandémie de
COVID-19, la prévalence de la démence dans toutes les catégories avait apparemment
diminué par rapport aux années précédentes, probablement en raison des effets directs
et indirects de la pandémie.

37



Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Figure 6 Proportion de personnes atteintes de démence (pourcentage
de la population totale de la Colombie-Britannique), selon les
conditions de vie, par exercice financier, 2012-2013 a 2020-2021
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Sources

Systéme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur les services a domicile,
2012-2013 a 2020-2021, Institut canadien d’information sur la santé.

Registre d’assurance maladie provincial de la Colombie-Britannique, 2012-2013 & 2020-2021.

Systeme canadien de surveillance des maladies chroniques, 2012-2013 a 2020-2021.

L’évolution du milieu de vie des personnes atteintes de démence joue sur la fréquence
de leurs soins médicaux et de leurs hospitalisations, comme [l'illustre la figure 7.

Chez les hommes comme chez les femmes, les taux d’hospitalisation dans les 2 années
suivant la transition vers les soins de longue durée (par rapport aux 2 années précédant
cette transition) semblent diminuer, tant pour les hospitalisations en soins de courte
durée (de 1,1 séjour a 0,4 séjour par personne-année) que pour celles en santé mentale
(de 0,2 séjour a 0,04 séjour par personne-anneée).

En revanche, les taux de consultation d’'un médecin de famille ou d’'un omnipraticien
semblent avoir été multipliés par 4,7, la moyenne de 3,5 consultations annuelles
dans les 2 années précédant I'admission en soins de longue durée ayant passé a
16,4 consultations annuelles dans les 2 années suivant la transition. Quant aux taux
de consultations de spécialistes des troubles cognitifs et d’autres spécialistes, ils ont
été multipliés en moyenne par 2,5 et 3,4, respectivement.
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Ces résultats portent a croire qu’une plus grande fréquence de consultation des médecins
et des spécialistes dans les établissements de soins de longue durée réduit le besoin de
soins hospitaliers des personnes atteintes de démence.

Figure 7 Utilisation des services de santé (taux par personne-année)
chez les personnes atteintes de démence dans les 2 années avant
et les 2 années apres la transition vers les soins de longue durée
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Remarques

SLD : soins de longue durée.

Les spécialistes des troubles cognitifs comprennent les neurologues, les gériatres et les psychiatres.

Le Bureau du médecin-hygiéniste provincial de la Colombie-Britannique a regu I'appui de 'ASPC pour la collecte et I'analyse
des données sur les cas de démence. Les cas de démence ont été identifiés selon la définition de cas du SCSMC'.
Sources

Systeme d’information sur les soins de longue durée et Base de données sur les congés des patients, Institut canadien
d’information sur la santé.

British Columbia Medical Services Plan Physician Claims Database et British Columbia Provincial Health Insurance Registry.
Systéme canadien de surveillance des maladies chroniques.

Le Systéme d’information sur les services a domicile a permis d’identifier les personnes
recevant des services a domicile de longue durée financés par I'Etat (c.-a-d. les personnes
qui ont besoin de services a domicile pendant 60 jours ou plus), tandis que le Systéme
d’information sur les soins de longue durée a servi a I'identification des personnes vivant dans
un établissement de soins de longue durée (c.-a-d. un foyer ou un hdpital de soins de longue
durée offrant des soins infirmiers 24 heures sur 24).
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Les hospitalisations ont été quantifiées au moyen des enregistrements de la Base de
données sur les congés des patients, et les consultations médicales, a I'aide des données
sur la facturation des médecins du régime de services médicaux.

Cette analyse porte sur les résidents de la Colombie-Britannique de 65 ans et plus atteints
de démence qui ont transitionné vers un établissement de soins de longue durée entre
le 1¢" avril 2014 et le 31 mars 2019.

Des précisions sur ces résultats sont disponibles sur demande (hlth.cdrwg@gov.bc.ca).

mae® Office of the
dostminia | Provincial Health Officer
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Pleins feux sur I’'Ontario :
Les colts excédentaires des soins de santé
attribuables au traitement de la démence

Résultats de l'Institut de recherche de I’'Ho6pital d’Ottawa

Les colts directs des services de santé financés par I'Etat pour les personnes atteintes de
démence en Ontario, comparés aux colts pour des personnes comparables non atteintes
de démence, sont ici exprimés en dollars canadiens de 2018. Les personnes atteintes

de démence (cas) ont été mises en corrélation avec des personnes aux caractéristiques
semblables, mais non atteintes de démence (population de contréle) au moyen de facteurs
comme I'age, le sexe, le revenu, les comorbidités et le placement en soins de longue
durée. Les colts indirects qui ne sont pas directement liés aux soins du patient, les frais
engageés par le patient et sa famille, et les indemnisations d’assurance versées par des
tiers payeurs sont exclus.

Les dépenses de santé annuelles moyennes par personne atteinte de démence sont
systématiquement supérieures aux dépenses pour les personnes aux caracteristiques
semblables non atteintes de démence, et ce, a toutes les phases de I'affection (tableau 3).
Les dépenses de santé les plus élevées ont lieu dans I'année précédant le déces et,

dans le cas de la démence, sont généralement plus élevées pour les hommes que pour
les femmes. Les colts excédentaires associés a la démence sont en grande partie
attribuables aux admissions a I'hépital et aux soins de longue durée (figure 8).

Diagnostic Confirmation Diagnostic Déces

-1an de la démence +1an -1an Déces

Phase de Phase de Phase de Phase de
prédiagnostic diagnostic progression fin de vie
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Tableau 3 Dépenses de santé annuelles moyennes excédentaires par
personne associées a la démence en Ontario, selon la phase

Présence/absence Phase de Phase de Phase de Phase de
Sexe de démence prédiagnostic diagnostic progression fin de vie
Femmes Démence 21011$ 32086 % 30194 % 91859 %
Absence de démence 18479 % 12933 % 13806 $ 66 375 %
Colts excédentaires 2532% 19153 § 16 388 $ 25485 %
Hommes Démence 21999 % 33674 % 29100 $ 108 460 $
Absence de démence 19321% 14021 % 14 807 $ 76 847 $
Couts excédentaires 2679% 19653 % 14293 $ 31613 %

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, Systeme d’information
sur les soins de longue durée et Systeme d’information sur les services a domicile, 2013-2014 a 2021-2022, Institut canadien
d’information sur la santé.

Base de données du Régime d’assurance-santé de I'Ontario, Base de données du Programme de médicaments de I'Ontario

et Base de données sur les personnes inscrites, 2013-2014 & 2021-2022, gouvernement de I'Ontario.

Prédiagnostic et diagnostic

Tant dans I'année qui précéde le premier enregistrement de démence que dans celle qui
suit, les dépenses de santé sont plus élevées pour les personnes atteintes de démence que
pour les personnes aux caractéristiques semblables non atteintes de démence (tableau 3).
La plupart des colts excédentaires sont associés aux admissions a I'’hépital (figure 8).

Progression

Au cours de la période comprise entre un an aprés le premier enregistrement de démence
et un an avant le décés, que nous appelons la phase de progression de la démence,

les dépenses de santé annuelles pour les personnes atteintes de démence sont environ

2 fois plus élevées que pour les personnes aux caractéristiques semblables non atteintes
de démence (tableau 3).

Chez les femmes, une grande partie des colts excédentaires associés a la démence
pendant la phase de progression est liée aux soins de longue durée : les femmes atteintes
de démence font I'objet d’'un excédent de 13 447 $ par rapport a celles non atteintes

de démence. Les services a domicile représentent aussi une grande proportion des codlts
chez les femmes pendant la phase de progression, avec des colts excédentaires de 1 416 $
pour les personnes atteintes de démence.
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Chez les hommes, les colts excédentaires associés a la démence pendant la phase de
progression sont liés aux soins de longue durée et aux admissions a I'hopital. Pour les
hommes atteints de démence, comparativement aux hommes non atteints de démence,
chaque année, 9 153 $ de plus sont consacrés aux soins de longue durée et 3 155 $ de plus,
aux admissions a I'hépital (figure 8).

Fin de vie

Dans I'année précédant le déces, la démence est associée a des dépenses de santé
excédentaires de 25 485 $ chez les femmes et de 31 613 $ chez les hommes (tableau 3).

Chez les femmes, la plupart des colts excédentaires associés a la démence pendant

la derniére année de vie concernent les soins de longue durée : les soins des personnes
atteintes de démence nécessitent 20 612 $ de plus que ceux des personnes qui n’ont pas
cette affection. Le colt des admissions a I’hépital contribue aussi aux colts excédentaires
chez les femmes, les dépenses se chiffrant a 6 232 $ de plus pour les femmes atteintes
de démence.

Du c6té des hommes, dans la derniere année de vie, 15 827 $ de plus sont affectés aux soins
de longue durée des hommes atteints de démence, par rapport aux hommes non atteints

de démence. Les admissions a I'hdpital représentent aussi une grande proportion des colts
excédentaires chez les hommes, avec des dépenses supplémentaires de 16 086 $ pour ceux
atteints de démence (figure 8).
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Figure 8 Colts directs des soins de santé annuels moyens pour les personnes
(hommes et femmes) atteintes de démence et pour les personnes
aux caractéristiques semblables non atteintes de démence, selon
la phase de I'affection et le secteur de la santé, Ontario (en dollars
canadiens de 2018)
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Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, Systeme d’information
sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur les services a domicile, 2013-2014 a 2021-2022, Institut canadien
d’information sur la santé.

Base de données du Régime d’assurance-santé de I'Ontario, Base de données du Programme de médicaments de I'Ontario

et Base de données sur les personnes inscrites, 2013-2014 a 2021-2022, gouvernement de I'Ontario.

Des précisions sur ces résultats sont disponibles sur demande (stafisher@ohri.ca).

The Ottawa | L'Hopital

Lo~ . r

- Hospital d'Ottawa
Research Institute Institut de recherche

Inspired by research.  Inspiré par la recherche.

Driven by compassion. Guidé par la compassion.
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Avec le vieillissement de la population canadienne et 'augmentation du nombre
de personnes atteintes de démence, il est essentiel d’en comprendre les besoins
complexes en matiére de soins.

Notre analyse montre que ces personnes ne forment pas un groupe homogéne et
qgu’elles peuvent suivre différentes trajectoires de soins de santé. La trajectoire dépend
souvent de leurs besoins en soins de santé et du soutien qu’elles peuvent obtenir dans
la collectivité, surtout de leurs proches aidants.

Nous espérons que ce rapport éclairera la compréhension des différentes trajectoires de
soins que peuvent suivre les personnes atteintes de démence et leurs aidants naturels,
et qu’il contribuera a orienter la prestation des services et la planification des politiques
pour les aider a suivre la trajectoire convenant le mieux a leurs besoins particuliers.
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Annexes

Annexe A : Méthodologie

Apercu des données

Tableau A1 Sources des données ayant servi a identifier les personnes
atteintes de démence et a suivre leur trajectoire de soins
au fil du temps

Milieu de soins

Banque de données

Services a domicile et soins
de longue durée

Systéme d’information sur les services a domicile (SISD)

Systéme d’information sur les soins de longue durée (SISLD)

Systéme d’information intégré interRAI (SIIR)

Hospitalisations en soins

de courte durée et chirurgies
d’un jour dans les hopitaux
généraux ou psychiatriques

Base de données sur les congés des patients (BDCP)

Systéeme d’information ontarien sur la santé mentale (SIOSM)

Systéme national d’'information sur les soins ambulatoires (SNISA)

Facturation des médecins

Répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients (FMEP)

Médicaments d’ordonnance

Systéme national d’'information sur l'utilisation des médicaments
prescrits (SNIUMP)

Définition de la démence

¢ Les personnes atteintes de démence ont été identifiées au moyen de la méthodologie
du SCSMC décrite dans le document La démence au Canada — notes méthodologiques
(page 5), avec les exceptions suivantes :

— d’autres cas ont aussi été identifiés dans les bases de données des services a domicile
et des soins de longue durée a l'aide des codes énumérés dans le document La démence
au Canada — notes méthodologiques (tableau 1) et dans le tableau A2 (les codes

du SIIR);

— la définition de la démence n’a pas été limitée aux personnes de 65 ans et plus dans
toutes les banques de données.

e Les codes servant a identifier la démence dans chaque base de données sont énumérés

dans le document La démence au Canada — notes méthodologiques (tableau 1) ainsi que

dans le tableau A2.
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Tableau A2  Codes servant a identifier la démence

Banque de données Description Variables/codes
Systeme d’information | Maladie d’Alzheimer et Services a domicile (SD) interRAI et Soins de longue durée
intégré interRAI (SIIR) | autres démences en établissement (SLD) interRA

Variables et valeurs des réponses : I11c =1, 2,3 ou I1d =

1, 2, 3, ou 1 = Diagnostiquée; maladie principale justifiant
le séjour actuel, seule ou avec d’autres, 2 = Diagnostiquée;
la personne regoit un traitement actif et 3 = Diagnostiquée;
surveillance de la maladie, sans aucun traitement actif

Répertoire sur Etats psychotiques CIM-9 : 290, 331

la facturation des organiques séniles Pour la Saskatchewan : 290, 331, 298

médecins a I'échelle et préséniles/Autres

des patients (FMEP) dégénérescences cérébrales

Systeme d’information | Maladie d’Alzheimer/ DSM-5: 0461, 2900, 2901, 2902, 2903, 2904, 2941, 2942,
ontarien sur la santé démence 3310, 3311, 3315

mentale (SIOSM)

Remarque
Ces codes s’ajoutent a ceux énumérés dans le document La démence au Canada — notes méthodologiques (tableau 1).

Criteres d’inclusion et d’exclusion

e Toutes les analyses :
— Le numéro d’assurance maladie doit étre valide.

— Les évaluations pour services a domicile soumises au SISLD qui ont été remplies
a I'’hépital ou dans un établissement de soins continus complexes ont été exclues.

¢ Pleins feux sur I'Ontario :

— Les patients atteints de démence identifiés au moyen des évaluations pour services
a domicile et pour soins de longue durée dans le SIIR doivent aussi avoir obtenu une
note de 2 ou plus sur I'échelle de rendement cognitif.

— Les non-résidents de I'Ontario ont été exclus.

— Les personnes qui n'avaient eu aucun contact avec le systéme de santé de I'Ontario
depuis au moins 7 ans ont été exclues.

— Les analyses des colts sont limitées aux personnes de 65 ans et plus.
¢ Analyse des trajectoires de soins

— La personne doit faire I'objet d’'un code de diagnostic de démence dans les données sur
les services hospitaliers ou les données sur la facturation des médecins, ou encore d’'une
demande de remboursement de médicament associée a une ordonnance pertinente,
en 2017-2018.
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— La personne ne doit avoir satisfait a la définition de la démence dans aucun milieu de
soins, y compris les services a domicile et les soins de longue durée, entre 2014-2015
et 2016-2017.

— Les données doivent étre soumises par Terre-Neuve-et-Labrador, I'Ontario,
I’Alberta ou la Colombie-Britannique et comporter un numéro d’assurance maladie
de I'une de ces provinces.

o Ces provinces ont été incluses parce qu’elles disposaient d’'une couverture compléete
ou quasi compléte dans toutes les sources de données pendant la période de notre
étude (de 2014-2015 a 2022-2023).

Pour en savoir plus sur la méthodologie utilisée pour ce rapport, écrivez-nous a aide@icis.ca.

Lieu du premier enregistrement de démence et spécialités
médicales

Le lieu des consultations médicales ayant mené a un premier enregistrement de démence
est identifié a I'aide des renseignements sur I'établissement soumis au Répertoire sur la
FMEP. Etant donné 'absence d’une norme pancanadienne régissant les données sur la
FMEP, les éléments de données et les pratiques de codification varient considérablement
d’'une province a l'autre. Les résultats tirés des données sur la FMEP doivent donc étre
interprétés avec prudence.

La spécialité du médecin est déterminée en fonction du code du service du dispensateur
principal dans la BDCP et du code de spécialité provincial du Répertoire sur la FMEP. Pour
ce qui est du Répertoire sur la FMEP, nous avons mis les codes de spécialité provinciaux
en correspondance avec les codes de spécialité nationaux pour atténuer les différences

de codes entre les provinces.

Etendue et lacunes des données

¢ Dans la plupart des cas, I'ICIS recueille des données sur les services de santé
financés par I'Etat. Les services a domicile et soins de longue durée privés, ainsi que
les médicaments d’ordonnance payés par le patient ou par un régime d’assurance prive,
ne sont généralement pas pris en compte.
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Une partie seulement des provinces, territoires et régions sanitaires soumettent des
données aux banques de données de I'ICIS utilisées pour I'analyse. De plus, I'ICIS ne
dispose pas d’'une couverture compléte des données sur les résidences avec services,
qui sont plus courantes dans certaines provinces comme I'Alberta.

¢ Au Canada, chaque province et territoire administre son systéme de soins de longue

durée a sa facon; pour en savoir plus, consultez le document Ainés en transition :
cheminements dans le continuum des soins — notes méthodologiques de I'ICIS. Ainsi,

les services financés par I'Etat offerts aux personnes atteintes de démence varient selon
'autorité compétente. Par ailleurs, les autorités compétentes ne suivent pas toutes le
méme calendrier de soumission a I'lCIS des évaluations pour des services a domicile

et des soins de longue durée, s'il y a lieu. Au moment de rédiger ce rapport, I'lCIS faisait
la transition vers une nouvelle norme de collecte des données sur les services a domicile
et les soins de longue durée et procédait a la mise hors service des anciens systémes
d’information. Or, les différentes autorités compétentes du Canada ne sont pas toutes au
méme stade du processus de transition. Les données de ce rapport ont donc été tirées
du nouveau systéme d’information (SIIR) et des anciens systémes (SISD et SISLD).

Les décisions relatives a la mise en correspondance des éléments de données de ces
différents systémes reposent sur I'analyse des données et I'expertise clinique.

Pour en savoir plus sur I'étendue des données, la transition vers les nouvelles normes
de déclaration et d’autres considérations touchant la qualité des données pour chaque
banque de données utilisée dans cette analyse, consultez les pages Web sur les
métadonnées des différentes banques de données du site icis.ca.

Il est important de noter que plusieurs facteurs peuvent influer sur le moment ou
un enregistrement de démence apparait pour la premiére fois dans les données
administratives. En voici des exemples :

Etant donné qu’un diagnostic définitif de démence est généralement complexe et
nécessite de multiples tests pour éliminer les causes potentielles de déclin cognitif,
il peut s’écouler plusieurs visites chez un dispensateur de soins de premiére ligne
avant que le diagnostic ne soit confirmé et n’apparaisse dans les données. En outre,
il est possible que le code de démence ne soit pas enregistré dans les cas ou la
personne a une autre raison principale de consulter le médecin.

La démence peut ne pas étre consignée en milieu hospitalier si elle n’est pas liée
a la raison principale de I'hospitalisation.
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Annexe B : Données supplémentaires

Tableau B1  Pourcentage de personnes atteintes de démence qui ont recu
leur diagnostic de démence pour la premiere fois en milieu
communautaire ou a I’"hopital*, selon la spécialité médicale

En milieu R
Spécialité communautaire A I’hopital Total*
Médecine familiale et médecine générale 83 % 51 % 67 %
Gériatrie 7% 14 % 13 %
Médecine interne générale 2% 17 % 7%
Psychiatrie 3% 7% 5%
Neurologie 4% 2% 4%
Autre spécialité 1% 9 % 3%

Remarques

* Exclut les personnes dont le lieu du premier enregistrement de démence est inconnu (25 %).

Inclut les données de Terre-Neuve-et-Labrador, de I'Ontario, de I'Alberta et de la Colombie-Britannique.

Sources

Répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients et Base de données sur les congés des patients, 2017-2018,

Institut canadien d’information sur la santé.
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Tableau B2  Facteurs prédictifs de I'admission en soins de longue durée
des personnes atteintes de démence et recevant des services

a domicile
Intervalles de
Rapport Wald avec niveau

Facteurs liés a 'admission en soins de longue durée de cotes | de confiance de 95 %
Déficience cognitive modérée a trés grave 1,75 1,52 2,00
Personne vivant dans une région rurale ou éloignée 1,50 1,38 1,62
Personne ayant I'anglais comme langue maternelle 1,47 1,37 1,58
Hospitalisation dans I'année suivant I’évaluation pour des services 1,46 1,39 1,55
a domicile*
85 ans et plus 1,45 1,36 1,53
Episodes d’errance fréquents (p. ex. désorientation) 1,44 1,28 1,62
L'aidant naturel exprime des sentiments de détresse, de colére ou 1,42 1,33 1,51
de dépression
L'aidant naturel ne vivait pas avec la personne atteinte de démence 1,40 1,31 1,49
A une déficience auditive grave 1,36 1,25 1,47
Est veuf/veuve au début des services a domicile 1,26 1,18 1,35
Vit dans un quartier a faible revenu 1,22 1,15 1,30
L'aidant naturel n’est pas en mesure de continuer a prodiguer 1,24 1,16 1,33
des soins

Remarque

* Mais avant 'admission en soins de longue durée pour les personnes atteintes de démence du groupe 2.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile, Systéeme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information
intégré interRAI, 2017-2018 a 2022-2023, Institut canadien d’information sur la santé.
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Trajectoires de soins de santé apres le premier enregistrement

de démence selon I'age, le sexe, le quintile de revenu du quartier

et la ruralité

Groupe 2 : Groupe 3 :
Transition vers | Transition vers
ﬁroupe 1: les SLD apres les SLD sans ﬁroupe 4:
A la maison avoir regu avoir regu A la maison
avec services | des servicesa | de servicesa | sans services

Caractéristiques démographiques a domicile domicile domicile a domicile Total
Age lors du premier diagnostic de démence

Moins de 65 ans 4 % 4% 7% 15 % 8 %

65-74 ans 16 % 15 % 17 % 22 % 17 %

75-84 ans 40 % 38 % 36 % 35 % 37 %

85-94 ans 36 % 38 % 36 % 24 % 34 %

95 ans et plus 4% 5% 5% 3% 5%
Sexe

Femmes 56 % 62 % 52 % 51 % 57 %

Hommes 43 % 38 % 48 % 49 % 43 %
Quintile de revenu du quartier*

Quintile 1 (revenu le plus faible) 24 % 28 % 30 % 22 % 26 %

Quintile 2 22 % 23 % 23 % 21 % 22 %

Quintile 3 19 % 19 % 18 % 20 % 19 %

Quintile 4 17 % 16 % 15 % 18 % 17 %

Quintile 5 (revenu le plus élevé) 17 % 15 % 14 % 19 % 16 %
Région urbaine ou rurale/éloignée*

Région rurale ou éloignée 12 % 15 % 15 % 12 % 13 %

Région urbaine 88 % 85 % 85 % 88 % 87 %

Remarques

* Les patients dont le code postal était manquant ou non valide ont été exclus.

SLD : soins de longue durée.
Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme d’information ontarien sur la santé mentale, Systéme national d’information
sur les soins ambulatoires, Répertoire sur la facturation des médecins a I'’échelle des patients et Systéme national d’information sur
I'utilisation des médicaments prescrits, 2017-2018, Institut canadien d’information sur la santé.

D’autres tableaux sont disponibles sur demande. Ecrivez-nous a aide@icis.ca.
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Annexe C : Texte de remplacement
pour les figures

Texte de remplacement pour la figure 1 : Pourcentage de personnes
atteintes de démence qui ont fait I’objet d’un premier enregistrement
de démence en milieu communautaire*, selon la spécialité médicale

Pourcentage de personnes
ayant regu leur diagnostic en
Spécialité milieu communautaire
Médecine familiale et médecine générale 83 %
Gériatrie 7 %
Neurologie 4 %
Psychiatrie 3%
Médecine interne générale 2%
Autre 1%
Remarques

* Exclut les personnes dont le lieu du premier enregistrement de démence est inconnu (25 %).

Inclut les données de Terre-Neuve-et-Labrador, de I'Ontario, de I'Alberta et de la Colombie-Britannique.
Les infirmiéres praticiennes ont posé 0,2 % des diagnostics codifiés en milieu communautaire.

Source

Répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients, 2017-2018, Institut canadien
d’information sur la santé.

Texte de remplacement pour la figure 2 : Trajectoires dans le systéme de santé aprés
un premier enregistrement de démence, Terre-Neuve-et-Labrador, Ontario, Alberta
et Colombie-Britannique

Dans notre étude, 59 541 personnes avaient fait 'objet d’'un premier enregistrement

de démence en 2017-2018. Groupe 1 (N = 18 489 ou 31 %) : a la maison avec services

a domicile financés par I'Etat. Groupe 2 (N = 15 780 ou 27 %) : transition vers les SLD
aprés avoir regu des services a domicile financés par I'Etat. Groupe 3 (N =4 590 ou 8 %) :
transition vers les SLD sans avoir recu de services a domicile financés par I'Etat. Groupe 4
(N =15 664 ou 26 %) : & la maison sans services a domicile financés par I'Etat. Un autre
groupe comprenait 5 018 personnes (8 %*; consulter les remarques ci-dessous).

Remarques

* Autre inclut les personnes atteintes de démence qui ont fait I'objet d’'un premier enregistrement de démence pendant qu’elles
vivaient dans un établissement de soins de longue durée (N = 3 180 ou 5 %) et les personnes atteintes de démence qui ont été
admises dans un établissement de soins de longue durée, mais qui recevaient des services a domicile financés par I'Etat avant
leur premier enregistrement de démence (N = 1 838 ou 3 %). Ces groupes ne sont pas inclus dans le rapport.

SLD : soins de longue durée.

Sources

Systeme d’information sur les services a domicile, Systeme d’information sur les soins de longue durée, Systéme d’information

intégré interRAIl, Répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients, Base de données sur les congés des

patients, Systéme d’information ontarien sur la santé mentale, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires

et Systéme national d’information sur I'utilisation des médicaments prescrits, 2017-2018 & 2022-2023, Institut canadien

d’information sur la santé.
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Texte de remplacement pour la figure 3 : Les aidants naturels de personnes
atteintes de démence étaient plus susceptibles d’éprouver de la détresse*
que les aidants naturels de personnes non atteintes de démence

Pourcentage d’aidants naturels
Type d’aidant naturel éprouvant de la détresse
Aidants naturels de personnes atteintes de démence 38 %
Aidants naturels de personnes non atteintes de démence 23 %
Remarque

* La détresse est mesurée par I'élément de I'évaluation SD interRAI/RAI-HC « L’aidant naturel principal exprime
des sentiments de détresse, de colére ou de dépression ».

Sources

Systeme d’information sur les services a domicile et Systéme d’information intégré interRAl,

2017-2018 a 2019-2020, Institut canadien d’information sur la santé.

Texte de remplacement pour la figure 4 : Parmi les aidants naturels
de personnes atteintes de démence, ceux vivant avec la personne
étaient plus susceptibles d’éprouver de la détresse*

Pourcentage d’aidants naturels
Type d’aidant naturel éprouvant de la détresse
Vivant avec la personne 46 %
Ne vivant pas avec la personne 30 %
Remarque

* La détresse est mesurée par I'élément de I'évaluation SD interRAI/RAI-HC « L’aidant naturel
principal exprime des sentiments de détresse, de colére ou de dépression ».

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile et Systeme d’information intégré interRAI,

2017-2018 a 2019-2020, Institut canadien d’information sur la santé.
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Texte de remplacement pour la figure 5 : Pourcentage des personnes atteintes de démence
qui ont été hospitalisées au moins une fois avant ou aprés avoir été admises en soins
de longue durée, groupes 2 et 3

6 a 12 mois | 3 a 6 mois 3 mois 3 mois 3 a6 mois | 6a12 mois
avant avant avant apres apres apres
I'admission | I'admission | 'admission | 'admission | 'admission | Fadmission
Groupe en SLD en SLD en SLD en SLD en SLD en SLD
Groupe 2 : Transition vers 26 % 20 % 51 % 1% 8 % 1%
les SLD apres avoir regu
des services a domicile
Groupe 3 : Transition vers 22 % 18 % 81 % 13 % 8 % 12 %
les SLD sans avoir regu
de services a domicile

Remarque

SLD : soins de longue durée.

Sources

Systeme d’information sur les services a domicile, Systeme d’information sur les soins de longue durée, Systéme d’information
intégré interRAIl, Base de données sur les congés des patients, Systéme d’information ontarien sur la santé mentale et Systéme
national d’information sur les soins ambulatoires, 2017-2018 & 2022-2023, Institut canadien d’information sur la santé.

Texte de remplacement pour la figure 6 : Proportion de personnes atteintes de démence
(pourcentage de la population totale de la Colombie-Britannique), selon les conditions
de vie, par exercice financier, 2012-2013 a 2020-2021

Personnes atteintes de | Personnes atteintes de | Personnes atteintes de
Personnes atteintes | démence vivant dans | démence vivant dans | démence vivant dans
de démence la collectivité, sans la collectivité, avec un établissement de

Année (prévalence totale) | soins de longue durée | soins de longue durée | soins de longue durée
2012-2013 6,77 % 5,68 % 0,32 % 0,78 %
2013-2014 6,73 % 4,73 % 0,59 % 1,41 %
2014-2015 6,71 % 4,06 % 0,76 % 1,89 %
2015-2016 6,64 % 3,60 % 0,87 % 217 %
2016-2017 6,56 % 3,22 % 0,95 % 2,39 %
2017-2018 6,43 % 3,01 % 0,98 % 2,43 %
2018-2019 6,37 % 2,85 % 1,05 % 2,46 %
2019-2020 6,34 % 2,78 % 1,08 % 2,47 %
2020-2021 5,03 % 2,1 % 0,82 % 2,10 %

Sources

Systeme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur les services a domicile, 2012-2013 a 2020-2021,
Institut canadien d’information sur la santé.

Registre d’assurance maladie provincial de la Colombie-Britannique, 2012-2013 a 2020-2021.

Systéme canadien de surveillance des maladies chroniques, 2012-2013 a 2020-2021.
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Texte de remplacement pour la figure 7 : Utilisation des services de santé
(taux par personne-année) chez les personnes atteintes de démence
dans les 2 années avant et les 2 années apreés la transition vers les soins
de longue durée

2 ans avant la 2 ans apres la

Résultat transition vers les SLD | transition vers les SLD
Hospitalisation en soins de courte durée 1,12 0,37
Hospitalisation en santé mentale 0,18 0,04
Consultation d’'un médecin de famille 3,47 16,35

ou d’un omnipraticien

Consultation d’un spécialiste 0,45 1,12

des troubles cognitifs

Consultation d’un autre spécialiste 0,30 1,02

Remarques

SLD : soins de longue durée.

Les spécialistes des troubles cognitifs comprennent les neurologues, les gériatres et les psychiatres.

Le Bureau du médecin-hygiéniste provincial de la Colombie-Britannique a recu I'appui de I'ASPC pour

la collecte et 'analyse des données sur les cas de démence. Les cas de démence ont été identifiés selon
la définition de cas du SCSMC".

Sources

Systeme d’information sur les soins de longue durée et Base de données sur les congés des patients,
Institut canadien d’information sur la santé.

British Columbia Medical Services Plan Physician Claims Database et British Columbia Provincial Health
Insurance Registry.

Systéme canadien de surveillance des maladies chroniques.
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Texte de remplacement pour la figure 8 : Colits directs des soins de santé annuels

moyens pour les personnes (hommes et femmes) atteintes de démence et pour
les personnes aux caractéristiques semblables non atteintes de démence, selon
la phase de I’affection et le secteur de la santé, Ontario (en dollars canadiens de 2018)

Femmes
Services Services Soins
Phase de des autres que | Médicaments | Admissions | Services de longue
I'affection Population médecins | des médecins prescrits a I’hopital | a domicile durée
Prédiagnostic | Atteinte de 2 509,04 $ 231,85 % 2064,75 $ 10891,52% | 2541,79 % 2771,78 $
démence
Non atteinte | 2 333,27 $ 234,77 $ 2361,58 % 8292,07% | 1857,39% | 3400,13 %
de démence
Diagnostic Atteinte de 2859,12 % 203,90 $ 2502,84 $ 14 318,77% | 3537,21 % 8663,99 $
démence
Non atteinte | 1909,10 $ 177,98 $ 2 209,68 $ 5593,74% | 1609,31$% 1433,39%
de démence
Progression Atteinte de 1929,32 % 147,47 $ 248342 % 7257,00% | 324561% | 1513151 %
démence
Non atteinte 1882,30% 139,52 % 2357,75 % 591221% | 1829,93 % 1684,19%
de démence
Fin de vie Atteinte de 777154 % 233,20 $ 3154,33 % 4949340% | 5572,78$ | 25633,96 $
démence
Non atteinte 7783,90% 197,40 % 354562 % 43 261,48 % | 6 564,51 % 5021,78 $
de démence

57



Vers une meilleure compréhension de la trajectoire
de soins de santé des personnes atteintes de démence

Hommes
Services Services Soins

Phase de des autres que | Médicaments | Admissions | Services | de longue

I'affection Population médecins | des médecins prescrits a I’hopital | a domicile durée

Prédiagnostic | Atteinte de 2932,26 $ 223,84 $ 2219,20 % 12872,98% | 2121,40 $ 1629,60 $
démence
Non atteinte 2738,08% 227,77 $ 2718,96 $ 10033,75% | 144859 % 215342 %
de démence

Diagnostic Atteinte de 3358,39 % 199,90 $ 2609,19 % 18568,49% | 3513,83% | 542464 %
démence
Non atteinte 2171,31 % 188,13 $ 2614,66 $ 6929,58% | 1205,52% 912,11 %
de démence

Progression Atteinte de 2213,88% 153,04 $ 2686,41% 10503,17$% | 3379,82% | 10163,78 $
démence
Non atteinte 2167,18 % 152,88 $ 2756,62 % 7348,49% | 137166 % 1010,59 $
de démence

Fin de vie Atteinte de 9847,45% 223619% 3368,30% 69806,26% | 6632,98% | 18581,07 %
démence
Non atteinte | 9592,41 % 212,18 $ 4 503,62 % 53720,22% | 606510% | 2753,58 %
de démence

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, Systeme d’information sur
les soins de longue durée et Systéme d’information sur les services a domicile, 2013-2014 a 2021-2022, Institut canadien d’information

sur la santé.

Base de données du Régime d’assurance-santé de I'Ontario, Base de données du Programme de médicaments de I'Ontario et Base

de données sur les personnes inscrites, 2013-2014 a 2021-2022, gouvernement de I'Ontario.
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