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Contexte concernant la préparation de cette note de breffage

Etabli par le président de la Société royale du Canada en avril 2020, le Groupe de travail de la
Société royale du Canada sur la COVID-19 s’est vu confier le mandat de dégager des perspectives
éclairées par la recherche sur les grands enjeux sociétaux qui se posent au Canada relativement a
sa réponse a la COVID-19 et a sa démarche subséquente de rétablissement.

Le Groupe de travail a établi un ensemble de sous-groupes de travail chargés de préparer
rapidement des notes de breffage destinées a éclairer par des données probantes les réflexions
des décideurs politiques.

La présente note de breffage se divise en trois sections :

* Le contexte et les politiques en vigueur avant la COVID-19

* Les vulnérabilités exposées par la COVID-19

* Les principes qui devraient guider les mesures a prendre et les principales options
envisageables.

Vue d’ensemble de Rétablir la confiance : la COVID-19 et I'avenir des soins de longue durée

Cette Note de breffage sur les soins de longue durée s'intéresse principalement a la question de la
main-d’ceuvre. Le rapport débute par un examen du contexte de la recherche etde |I'environnement
politique qui existait au Canada dans le domaine des soins de longue durée (SLD) avant l'arrivée
de la COVID-19. Il résume la base de connaissances qui nous possédons actuellement et qui
sous-tend les solutions a long terme et intégrées que nous proposons d'apporter pour répondre
aux défis qui se posent dans le secteur des soins de longue durée. Le rapport décrit ensuite les
lacunes profondes qui minent depuis longtemps le secteur des soins de longue durée et qui
ont accentué la gravité de la crise de la COVID-19. D'autres facteurs ont contribué de maniere
aussi importante a cette crise : les caractéristiques des ainés qui vivent dans des établissements
de soins de longue durée, celles des différentes personnes qui en prennent soin et celles de
I'environnement physique des établissements de SLD.

Les lacunes qui subsistent depuis longtemps dans le secteur canadien des soins de longue durée et
les caractéristiques des principaux acteurs ont eu une influence directe sur les causes immédiates
de la crise de la COVID-19 qui a secoué les établissements de SLD. Ce rapport énumeére ces
causes immédiates.

Le rapport énonce ensuite les principes directeurs qui devraient sous-tendre les mesures
correctrices a apporter et recommande ensuite certaines mesures qui devraient étre prises de
toute urgence

Note du groupe de travail

Bien que les enjeux abordés dans cette étude concernent toutes les personnes qui vivent en
établissement de soins de longue durée, le groupe de travail sur les SLD est bien conscient
que ce document n'aborde pas tous les problemes touchant les établissements de SLD, ce qui
aurait de toute facon dépassé son mandat. Il encourage d'autres personnes a traiter de tout
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autre aspect qui mérite une attention. En particulier, cette étude n'aborde pas les questions qui
concernent les Autochtones vivant dans un contexte de soins de longue durée autrement qu’en
soulignant I'importance d'adopter une approche intersectionnelle. Les membres du groupe de
travail estiment que les enjeux auxquels les peuples autochtones ont été confrontés au cours
de la crise de la COVID-19 devraient faire I'objet d'un travail d'étude distinct qui permettrait de
comprendre les défis qui se posent aux Autochtones en général, que ce soit a I'extérieur ou au
sein des multiples milieux institutionnels.

Remerciements

Les auteurs rendent hommage aux résidents et résidentes, aux familles, a celles et ceux qui
fournissent des SLD et, surtout, a toutes les personnes qui sont décédées dans des établissements
de SLD pendant cette pandémie. Ce sont leurs histoires qui sont a |'origine de ce rapport et qui
expliquent pourquoi des mesures doivent étre prises de toute urgence.

Les auteurs remercient Cathy McPhalen, Ph. D., de thINK Editing Inc, Edmonton, Canada, pour
ses services de rédaction et de révision, lesquels ont été financés par la Société royale du Canada
et rendus conformément a la norme Good Publication Practice (GPP3) (http://www.ismpp.org/
gpp3).

Les auteurs souhaitent égalementremercier le personnel et les stagiaires du programme Translating
Research in Elder Care (Université de I'Alberta) et du Nova Scotia Centre on Aging (Université
Mount Saint Vincent), pour |'aide qu'ils ont apportée a la production de ce rapport.

Rétablir la confiance : la COVID-19 et I'avenir des soins de longue durée au Canada



Table des matieéres

SOMMAIre @XECULIT ... et e eerteeee e e eenee e eeeaneeeeeeennsssseenssssnsennnsssssennssssssennnsnnnes 5
Comment les SLD sont-ils nés et comment sont-ils encadrés au Canada? ...........ccccccuuuueeee. 1
Espoir : la recherche a généré des pratiques prometteuses dans le secteur des SLD.......... 1

Les deux composantes actuelles de la crise de la COVID-19 dans les établissements de SLD...13

Les causes profondes et de longue date de la crise de la COVID-19 dans le secteur des SLD ..14

Les défis a venir pour les établissements de SLD.........cccccciiiiiiiimiemmmmmmmnennnenneeneeeennes 18
Les caractéristiques avant la pandémie des ainés vivant en établissement de SLD ........... 18
Les caractéristiques avant la pandémie des soins fournis aux ainés dans les
E1ablisSEMENTS dE SLD ...c.ueiiiiiiiiiiieeeecee ettt st 20
Le cas particulier de la démence ... 21
Les caractéristiques avant la pandémie de la main-d’ceuvre du secteur des SLD .............. 21
La main-d’ceuvre rémunérée non réglementée ...........cccooiiiieiiiiiiieiiiie e 22
La main-d'ceuvre rémunérée réglementée ........coccceeoiiiiiiiiiiiiiie e 24
Niveau et composition des effectifs pour une bonne qualité de soins et de vie........... 25
Soins non rémunérés fournis par la famille et les amis .............cccocoiiii, 27
Les caractéristiques avant la pandémie des espaces sociaux, de vie et de travail dans
les établissements de SLD .......coociiiiiiiriieinieeeee ettt s 27
Environnement PhySiQUE .........couiiiiiiiiiiii i 27
Plans, protocoles et ressources pour la prestation des soins...........ccccccueiieiieiiencnnenn. 28
Le contexte qui a mené a la crise de la COVID-19 dans les établissements de SLD ............ 29
Les principes qui devraient guider les mesures a prendre..........cccccevviiiiiveniiiiinniiieenneennnenn. 31
Recommandations sur la gestion de la COVID-19 dans le secteur des SLD au Canada ....... 32
Recommandations relatives a la main-d’ceuvre pour une réforme et une restructuration
des SLD au €anada .......eeeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieecccnc e 35
Le Canada doit faire des choiX.......ccevvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieetieieeeeeieeaaes 37

Piece jointe 1. Rapports, enquétes, commissions et autres examens des soins de
10T 4T [T = U 48

Piece jointe 2. Dix années de couverture médiatique sur les établissements de soins
de 1ONGUE AUIEE ....ccciiiiiiiiiiiiiiiiiititiiti s ss s s s e s s s e e s s e e e e e e e e e s e e e e eeeeseesessssssnes 54

Tableau 1. Etablissements de soins de longue durée par province : nombre
d’établissements, terminologie, politique/loi applicable.........cccccovvveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiininnnnnn. 61

Tableau 2. Travailleurs non réglementés fournissant des soins directs dans les
établissements de soins de longue durée............ccccocciiiiiiiiiiiiiiiiiiniiiiiiceeeeeeeeeeeee 65

Le groupe de travail de la Société royale du Canada sur les soins de longue durée



Sommaire exécutif

Pourquoi devons-nous agir de toute urgence pour réformer et restructurer les soins de
longue durée fournis au Canada?

Depuis 50 ans, le Canada et plusieurs autres pays ont généré des enquétes, des commissions,
des groupes de travail, des rapports sur commande, des reportages médiatiques et des appels a
I'action devant mener a une réforme du mode de fonctionnement des établissements de soins de
longue durée (SLD) et améliorer la qualité des soins qui y sont donnés. Les recherches en sciences
sociales et en santé réalisées de par le monde nous ont fourni suffisamment de constats probants
sur lesquelles nous appuyer pour déterminer la meilleure voie a suivre.

Mais au Canada, la proportion de personnes décédées de la COVID-19 dans des établissements
de SLD est bien plus élevée que dans les pays comparables — 81 % au Canada, comparativement
a 28 % en Australie, 31 % aux Etats-Unis et 66 % en Espagne, selon les plus récents rapports’.
Parmi ces ainés résidant dans des établissements de SLD au Canada, un grand nombre meurent
sans la présence de leurs proches, dans un état d'anxiété et de peur, entourés de gens portant
des équipements de protection individuelle terrifiants. Pourquoi?

Notre secteur des soins de longue durée, qui englobe en particulier nos établissements de SLD,
se trouve dans une situation de crise qui dépasse largement le probléme de la COVID-19. Cette
pandémie a tout simplement exposé les lacunes généralisées qui minaient profondément le
secteur depuis un bon moment. Ces failles opérationnelles profondes sont le résultat de notre
incapacité :

* aremédieraux conséquences de tendances démographiques bien connues qui se dessinent
quant au vieillissement, a la démence et aux soins prodigués par les membres de la famille;

e 3 écouter nos ainés, spécialement les personnes atteintes de démence, et leurs familles;

* 3 reconnaitre les profondes iniquités vécues par les ainés canadiens, au premier rang
desquelles figure la pauvreté;

* a4 maintenir des niveaux suffisants de personnel responsable des repas, de la lessive et de
I'entretien ménager, a orienter adéquatement ce personnel et a reconnaitre son réle dans
la création d'un cadre de vie de qualité;

e aformer adéquatement le personnel dirigeant et les cadres, et a les soutenir sur le terrain;
* 3 aider |le personnel en soins de longue durée a acquérir de la résilience et a la maintenir;
* 2 écouter les travailleurs qui prodiguent directement les soins;

e 3aétablirdesnormesrelatives aux effectifs appropriés de travailleurs de la santé réglementés;

e 3 former, encadrer et soutenir adéquatement les soignants non réglementés, lesquels
fournissent plus de 90 % des soins directs;

* aréglementer le systeme globalement et de maniere équilibrée;

* anousfondersur des données pour améliorer le secteur et évaluer les résultats des mesures
prises;

e a recueillir, vérifier et analyser les données cruciales qui permettent d'assurer une bonne
gestion du secteur;

e afinancer un robuste secteur des soins de longue durée.
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Le secteur des soins de longue durée (SLD) avant la pandémie

Le secteur des SLD au Canada puise ses racines dans la Poor Law (Loi des pauvres) de 1601
(Elisabeth 1) et non dans le systéme de santé. Les programmes provinciaux et territoriaux sont
disparates et parcellaires. La Loi canadienne sur la santé ne protege ni ne garantit |'universalité
des SLD. Aujourd’hui, les caractéristiques avant la pandémie des résidents des établissements
de SLD, de la main-d’ceuvre qui en prend soin et de |'environnement physique qui les entoure
se révelent tous d'importants éléments qui ont contribué a la crise des soins de longue durée au
Canada.

Les ainés canadiens intégrent les établissements de SLD a un age plus avancé. Pendant que
la population canadienne vieillissait et que la durée de vie de ses ainés augmentait, nous nous
sommes donné les moyens de permettre a beaucoup d’entre eux de vieillir dans leur milieu.
En méme temps, la prévalence des maladies chroniques — principalement de la démence - a
augmenté, et les défis sociaux associés au fait de vivre passé le cap des 80, des 90 et méme des
100 ans se sont amplifiés. En conséquence, les résidents qui arrivent dans les établissements de
SLD - souvent leur derniére demeure — ont des besoins sociaux et médicaux plus complexes
et plus lourds. Cela a considérablement accru la complexité des soins que doivent fournir les
établissements de SLD, méme comparativement aux soins qui étaient prodigués il y a seulement
une dizaine d'années.

La composition des effectifs dans les établissements de SLD au Canada a changé, mais
elle ne s'est pas adaptée aux besoins des ainés, qui requierent des soins de santé et sociaux
complexes. Les soins directs sont actuellement presque entiérement donnés par des travailleurs
non réglementés — préposés aux bénéficiaires et préposés aux services de soutien a la personne.
Ces derniers sont les moins bien rémunérés du secteur de la santé, recoivent une formation variable
et minimale en SLD et prennent rarement part aux décisions sur les soins fournis aux résidents.
Les études montrent qu'ils ont souvent trop peu de temps pour accomplir convenablement leurs
taches essentielles et qu’ils sont tres susceptibles de souffrir d'épuisement professionnel et de se
blesser. Malgré ces graves problémes, la plupart de ces travailleurs estiment que leur travail est
valable.

Au cours des deux dernieres décennies, le ratio d'infirmiéres réglementées par rapport aux
préposés aux bénéficiaires a constamment été réduit pour limiter les colts et parce qu’on estimait
qu'un effectif riche et diversifié n’était pas nécessaire. Les résidents des établissements de SLD
au Canada n’ont peut-étre pas non plus acces a tous les soins dont ils auraient besoin, lesquels
comprendraient des soins médicaux, des thérapies et d'autres services de santé et sociaux. Ces
soins complets exigeraient un ensemble d’effectifs et de ressources qui comprendrait notamment
des médecins, des soins de santé mentale, des ressources palliatives, des physiothérapeutes, des
ergothérapeutes, des orthophonistes, des récréothérapeutes, des diététiciens, des pharmaciens,
des soins pastoraux, des psychologues et des travailleurs sociaux.

Les résidents des établissements de SLD au Canada ont aussi peut-étre peu acces a des services
non assurés tels que la podiatrie ou bien les soins dentaires, auditifs et visuels. Dans plusieurs cas,
les résidents doivent payer pour certains médicaments. Les résidents qui ont de la famille et des
amis a proximité peuvent parfois compter sur eux pour combler certaines lacunes dans les services
qui leur sont offerts. Toutefois, de moins en moins de ces aidants naturels sont disponibles en
raison des tendances qui se poursuivent quant a la taille et a I'éparpillement des familles.
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Enfin, de nombreux établissements de SLD au Canada sont vieillissants et n‘ont pas été
congus pour répondre aux besoins complexes des résidents d’aujourd’hui — ou pour contenir
ou prévenir une maladie comme celle qui les balaie actuellement. Lorsqu’une infection comme
la COVID-19 se manifeste, la qualité de vie et la qualité des soins doivent trop souvent céder la
place a la gestion de I'épidémie. Le paradigme de |'établissement de SLD, qui constituerait un
milieu social, public, invitant pour I'entourage des résidents, est entré en pleine contradiction avec
celui de I'espace sécuritaire pour les résidents et le personnel pendant la crise de la COVID-19.

Un avenir souhaitable pour le secteur des SLD au Canada

Dans cette note de breffage commandée par la Société royale du Canada, nous décrivons un
avenir souhaitable pour le secteur des SLD au Canada, en portant une attention spéciale a la
situation de la COVID-19 et a la main-d'ceuvre qui fournit les SLD. Les établissements de SLD
constituent un élément essentiel de notre systeme social et de santé. Pour les nombreux Canadiens
qui auront besoin de ce niveau élevé de soins, les établissements de SLD représenteront un
choix judicieux, si nous faisons bien les choses. |l faudra, notamment, que nous soyons en
mesure d'assurer constamment dans les établissements de SLD des soins de grande qualité et
holistiques, et d'offrir aux résidents une bonne qualité de vie, une bonne fin de vie et une belle
mort. Les Canadiens n’en attendent pas moins. Et le Canada a certainement les ressources et les
connaissances voulues pour y parvenir.

Notre principal message sur ce qui doit étre fait : nous devons résoudre la crise de la main-
d’'ceuvre dans le secteur des SLD

Dans un premier temps, et si nous ne faisons rien d’autre pour le moment, nous devons absolument
résoudre la crise de la main-d’ceuvre dans le secteur des SLD. |l s'agit de I'aspect le plus important
a régler. Réformer et restructurer la main-d’ceuvre aura des avantages immédiats pour les ainés
canadiens qui vivent dans des établissements de SLD et constitue une condition essentielle a un
changement durable. Cela améliorera au moins aussi la qualité des soins, ce qui permettra aux
établissements de SLD de diminuer le nombre de transferts inutiles vers les hopitaux et le nombre
de réclamations pour blessures présentées par le personnel, et d'interagir plus efficacement avec
les personnes qui fournissent les soins a domicile et dans la collectivité.

Pour résoudre la crise de la main d’ceuvre dans le secteur des SLD, il sera indispensable dorénavant
d‘assurer un financement adéquat et durable ainsi qu’un encadrement robuste des SLD. De
nouveaux fonds fédéraux et provinciaux devraient étre dégagés de toute urgence pour attaquer
de front cette crise de la main d'ceuvre, afin que nous soyons en mesure d’affronter et de gérer la
pandémie de la COVID-19 et d’améliorer la qualité des soins, la qualité de vie et la qualité de fin
de vie des résidents des établissements de SLD.

Nous recommandons 9 mesures pour résoudre la crise de la main-d’ceuvre dans les
établissements de SLD. Pour mettre en ceuvre toutes ces mesures, le gouvernement fédéral
et les gouvernements provinciaux/territoriaux devront assurer un solide leadership et
travailler en coordination

1. Le gouvernement fédéral devrait immédiatement lancer une évaluation pancanadienne
exhaustive, fondée sur des données probantes, sur des normes nationales qui pourraient
régir le niveau et la composition des effectifs ceuvrant dans les établissements de SLD,
et devrait ensuite prendre les mesures qui s'imposent. Ces normes nationales devraient
notamment déterminer I'équipe de soins requise pour fournir des soins de qualité et le
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gouvernement fédéral. Les provinces et les territoires recevraient des fonds supplémentaires
s'ils s'y conforment.

Le gouvernement fédéral devrait établir et voir a I'application de normes nationales sur
les établissements de SLD qui établiraient (a) les exigences en matiere de formation et
de ressources nécessaires a la lutte contre les infections, y compris en ce qui concerne
I'utilisation optimale de |'équipement de protection individuelle, ainsi que (b) les modalités
de renforcement des effectifs et de limitation des visites pendant les épidémies.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux, appuyés par de nouveaux fonds du
gouvernement fédéral, devraient immédiatement mettre en place des normes appropriées
de rémunération et de conditions de travail, notamment en matiere de congés de maladie,
pour la main-d’ceuvre non réglementée des préposés aux bénéficiaires et des préposés
aux services de soutien a la personne, laquelle est considérable et essentielle. Ces normes
appropriées de rémunération et de conditions de travail devront étre permanentes et ne
pas étre limitées a la période de lutte contre la COVID-19. La rémunération et les conditions
de travail devraient étre équitables partout au pays, au sein du secteur des SLD et entre
les secteurs des SLD et des soins aigus pour le personnel réglementé et non réglementé.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient offrir des emplois a temps plein
et des avantages sociaux a |'ensemble du personnel non réglementé et du personnel
soignant réglementé. lls devraient de plus évaluer les conséquences qu'aurait pour les
établissements de SLD l'application d'une politique du « lieu de travail unique », laquelle
est actuellement appliquée dans plusieurs établissements de SLD, et les conséquences
également d'une telle politique sur la qualité des soins fournis dans d’autres milieux de SLD,
tels que les résidences pour personnes agées, les hopitaux et les résidences personnelles.
Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient évaluer les mécanismes de
propagation des infections qui sont favorisés par le fait que des personnes travaillent dans
plusieurs établissements et devraient mettre en place un robuste systeme de tracage.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient établir et mettre en ceuvre (a) des
normes minimales de scolarisation pour le personnel non réglementé et réglementé qui
fournit les soins de premiere ligne dans les établissements de SLD, (b) des normes de
formation continue pour le personnel de premiere ligne non réglementé et réglementé
des établissements de SLD et (C) des normes de formation et d'orientation pour toutes les
personnes placées dans des établissements de SLD par des agences privées.

Pour atteindre ces objectifs de scolarisation et de formation, les gouvernements
provinciaux et territoriaux devraient soutenir des réformes éducatives concernant les
spécialisations en SLD, qui s’adresseraient a tous les fournisseurs de soins directs, aux
préposés aux bénéficiaires, aux professionnels de la santé et des services sociaux, ainsi
qu’aux gestionnaires et aux directeurs des soins des établissements de SLD.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux, avec le soutien financier du gouvernement
fédéral, devraient offrir un soutien en santé mentale a tout le personnel des établissements
de SLD. En plus des conditions de travail extraordinairement stressantes vécues par ce
personnel pendant la pandémie, ce dernier a di composer avec plusieurs déces de
personnes agées dont il avait pris soin pendant des mois et des années, ainsi que de
collegues de travail. Il est en deuil aujourd’hui, et il continuera de I'étre.
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8. Lesoutien fédéral accordé au secteur des SLD devrait étre rattaché a des exigences relatives
a la collecte de données pour tous les domaines qui sont pertinents pour une gestion et
un soutien efficace des établissements de SLD et de leurs effectifs. Les données recueillies
devraient porter entre autres sur la qualité des soins fournis aux résidents, sur I'expérience
vécue par les résidents et leurs familles ainsi que sur la qualité des conditions de travail
du personnel. Les données devraient étre recueillies a I'aide d’outils appropriés et validés,
notamment des outils qui conviennent a des résidents présentant des symptomes modérés
a séveres de démence. Les données recueillies devraient mettre en relief les disparités
et les vulnérabilités globales vécues par les résidents et le personnel, y compris sur les
plans de la race, de l'ethnicité, de la langue, de l'identité de genre, du statut de tutelle,
du statut socioéconomique, de la religion, de tout handicap physique ou intellectuel et de
I'exposition a des événements traumatiques.

9. La collecte des données devrait étre transparente et effectuée par des organismes
indépendants du secteur et SLD et des gouvernements. Les gouvernements provinciaux et
territoriaux devraient évaluer et utiliser les données pour revoir au besoin la réglementation
des établissements de SLD et leur agrément. lls devraient adopter une approche équilibrée
et fondée sur des preuves concernant I'agrément obligatoire ainsi que la réglementation et
I'inspection des établissements de SLD. lls devraient mobiliser la participation du secteur
des SLD a ce processus, notamment des personnes qui recoivent des soins, de leurs
familles, des gestionnaires et des soignants.

Le Canada doit choisir

Généralement, les établissements de SLD au Canada réussissaient a « se tirer d'affaire » avant la
pandémie. Mais cela ne suffit pas. Puis est venue la COVID-19, une onde de choc qui a ouvert
toutes les failles de notre réseau d'établissements de SLD. Elle a causé, dans les pires des cas, des
niveaux élevés de souffrance physique, mentale et émotionnelle chez nos ainés. Les vies qui ont
été inutilement perdues comptaient. Ces ainés méritaient une belle fin de vie et une belle mort.
Nous les avons laissé tomber. Nous avons le devoir de prendre soin de nos ainés et de corriger
la situation — non seulement de résoudre la crise associée a la maladie infectieuse actuelle, mais
aussi de réformer le secteur qui a permis a cette crise de causer des ravages aussi dévastateurs
qu’évitables. Nous avons la capacité, les connaissances et les ressources voulues pour prendre
immédiatement des mesures pour rétablir la confiance perdue.

C’est le choix qui se pose a nous.

Sommaire exécutif
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Rétablir la confiance : la COVID-19 et I'avenir des soins de longue durée

La facon dont sont traitées les personnes qui en sont a I'aube de leur vie
(les enfants), les personnes qui en sont au crépuscule de leur vie (les ainés)
et les personnes qui se trouvent dans les ombres de la vie est un excellent
indicateur du degré de moralité d’un gouvernement.?

Les pietres conditions de soin observées dans les établissements de SLD dans le monde ont
de plus en plus fréquemment été décrites au cours des 50 derniéres années dans plus d'une
centaine de rapports publiés (Piece jointe 1). Ces rapports concernent tous des pays a revenu
élevé, mais le Canada y est montré du doigt proportionnellement plus souvent qu’a son tour.
Une recherche rapide effectuée dans les médias pour la période des10 dernieres années
seulement a permis de recenser pour le Canada a lui seul plus de 150 rapports (Piece jointe 2)
décrivant les conditions inacceptables, et parfois scandaleuses, vécues par nos ainés dans nos
établissements de SLD. lIs font tous des constats semblables, expriment tous notre indignation
sous-jacente, émettent tous des recommandations et sont tous lus. Ensuite, une ou deux mesures
sont prises, puis ils ramassent de la poussiére sur une tablette. Rien ne change. Du moins pas
substantiellement, pas fondamentalement. Evidemment, beaucoup a été fait depuis le milieu du
20° siecle — les nouveaux établissements de SLD sont mieux organisés pour soutenir la qualité
des soins et la qualité de vie, les programmes de soins pour les personnes atteintes de démence
sont plus fréquemment utilisés dans les établissements de SLD et certains exemples de pratiques
prometteuses peuvent étre cités®*. Pourtant, les préoccupations concernant la qualité des soins
et la sécurité des résidents perdurent, les événements tragiques continuent de se succéder, les
disparités s'accroissent, les problémes de fond ne se reglent pas, les ainés souffrent inutilement et
de nombreux Canadiens sont sincerement effrayés par la perspective de devoir eux-mémes étre
placés dans un établissement de SLD>"2,

Chaque rapport et chaque événement qui |'a suscité est traité comme un cas isolé et unique. lls ne
le sont pas. La longue série d’événements qui ont suscité les différents rapports et reportages dans
les médias ont pour origine des failles qui minent depuis longtemps le secteur. Les causes sont
multiples et complexes, mais elles ont en commun des attitudes systémiques et profondément
institutionnalisées sur I'dge et le genre — qui sont fortement ancrées, mais a peine voilées. L'état
des établissements de SLD peut étre redressé, mais les solutions exigent que nous fassions des
choix.

La COVID-19 n'a pas, comme nous |'avons entendu a répétition, brisé ce secteur. Il ne s’agit que
d’un événement qui s’est ajouté aux autres. Cette fois-ci, I'événement a occasionné un taux élevé
de déceés dans les établissements de SLD de par le monde. Nulle part ailleurs, cependant, ces
taux de déces excessifs dans les établissements de SLD n’ont été plus élevés qu’au Canada™. La
COVID-19 a entrainé, dans les pires des cas, des niveaux élevés de souffrance physique, mentale
et émotionnelle chez nos ainés. Ces vies inutilement perdues comptaient. Ces ainés méritaient
une belle fin de vie et une belle mort. Nous les avons laissé tomber. Nous avons rompu le pacte.
Nous avons le devoir, la responsabilité et la capacité de corriger cette situation — non seulement
de résoudre la crise associée a la maladie infectieuse actuelle, mais aussi de réformer le secteur
qui a permis a cette crise de causer des ravages aussi dévastateurs qu’évitables. Nous pouvons
rétablir la confiance.
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Comment les SLD sont-ils nés et comment sont-ils encadrés au Canada?

Au Canada, deux expressions génériques sont employées pour décrire la gamme compléte des
soins autres que les soins aigus (hospitaliers) : les soins de longue durée (SLD) et les soins continus.
Nous examinons principalement ici les établissements fournissant des soins de longue durée
24 heures par jour (souvent appelées nursing homes en anglais au Canada), telles qu’ils sont
définis par Santé Canada' :

Dans I'ensemble, les établissements de soins de longue durée offrent un logement pour les
personnes qui exigent des soins supervisés sur place, jour et nuit, y compris les soins de santé
professionnels, les services et les soins personnels, tels que les services de restauration, de
lessive et d’entretien ménager.

La majorité des établissements de SLD pour ainés au Canada puisent leurs racines dans la Poor Law
(Loi des pauvres) de 1601 (Elisabeth 17). Au Québec, leurs racines sont plutét a chercher dans les
ceuvres des ordres religieux chrétiens. Le secteur des SLD au Canada s’est initialement concrétisé
sous la forme d’hospices pour les pauvres, de county homes, de paroisses, de poorhouses et
d'asiles d’indigents. Ces établissements logeaient des personnes qui étaient incapables de
prendre soin d'eux-mémes, y compris des ainés, des personnes ayant des troubles mentaux et
des personnes vivant dans la pauvreté. Selon la région géographique, certains établissements
étaient associés a des organismes caritatifs ou a des ordres religieux. Avec le temps, les gens de
ces différents groupes ont été regroupés dans des établissements distincts. Les établissements
réservés aux ainés sont graduellement apparus au début du 20¢ siécle. Certains de ces premiers
établissements étaient encore utilisés pendant une bonne partie des années 1950 au Canada.

La compétence des provinces et des territoires en matiere de SLD découle de l'interprétation de la
Loi constitutionnelle de 1867. De 1977 a 1996, le gouvernement fédéral a accordé un financement
a colts partagés pour les lits pour ainés et un financement au prorata de la population pour les
SLD, par l'intermédiaire de son Régime d'assistance publique du Canada et de son Programme
des services complémentaires de santé. Toutefois, I'assurance maladie universelle n’englobe
toujours pas les SLD dans ses services de santé protégés par la Loi canadienne sur la santé'.
La Loi canadienne sur la santé précise que' :

Les soins offerts en établissements de soins de longue durée ne sont pas assurés par |'Etat au
moyen de la Loi canadienne sur la santé. Ils sont régis par les lois provinciales et territoriales.
Au pays, les compétences fournissent un éventail varié de couverture de services et de codts.
Ainsi, il y a peu d'uniformité a I"échelle du Canada sur les points suivants : la désignation des
établissements (p. ex. centres d’hébergement et de soins de longue durée, foyers de soins
personnels, foyers de soins infirmiers, centres de soins continus, etc.), le niveau ou le type de
soins dispensés et la maniere de les évaluer, la facon dont les établissements sont régis, et qui
en est le propriétaire.

Nous résumons ces différences entre les provinces et les territoires dans le tableau 1.

Espoir : la recherche a généré des pratiques prometteuses dans le secteur des SLD

Une bonne partie de ce qui suit dans le présent document n’est pas tres rose, mais nous devons
affronter la triste réalité de ce que nous avons laissé se produire au regard des soins fournis a nos
ainés les plus vulnérables. Nous devons également tirer des lecons, afin que nous ne continuions
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pas de rechercher des solutions a court terme et compartimentées qui ne feront que masquer les
problémes. Nous décrivons ici certaines pratiques prometteuses qui ont été mises en ceuvre a
I"étranger et au Canada dans le secteur des SLD.

Un corpus de recherches réalisées par les membres de ce groupe de travail et d'autres traite
des multiples obstacles qui se posent a I'amélioration des établissements de SLD ainsi que des
solutions qui pourraient étre apportées :

® Re-imagining Long Term Residential Care (Réimaginer les soins fournis dans les
établissements de SLD) — Un programme de recherche dirigé par des chercheurs de
I'Université York™ (Toronto) examine et évalue certaines approches utilisées en matiere de
soins, d'organisation du travail, de reddition de comptes ainsi que de financement et de
propriété."” |l traite également du travail non rémunéré, de l'invisibilité des femmes et du
vieillissement en santé dans les établissements de SLD.

e Family/friend caregivers of older people needing assistance and formal caregivers and
human resource issues in LTC and home care (Les aidants naturels des ainés qui ont besoin
d‘aide et les problémes qui se posent relativement aux soignants professionnels et aux
ressources humaines dans le domaine des SLD et des soins a domicile)'®. Ce groupe de
recherche basé a I'Université Mount Saint Vincent étudie aussi les soins de fin de vie'? offerts
dans les établissements de SLD, les soins donnés aux personnes atteintes de démence, le
vieillissement en milieu rural et I'environnement physique des établissements de SLD.

* Translating Research in Elder Care? (Application de la recherche sur les soins donnés aux
ainés), un programme de recherches appliquées longitudinales de I'Université de I'Alberta
sur les SLD en établissement. Cette équipe étudie la qualité des soins, la qualité de vie et
la qualité de vie professionnelle dans les établissements de SLD. Elle élabore et évalue des
stratégies et des interventions destinées a améliorer la qualité dans tous ces domaines.

Quelques membres du présent groupe de travail ont présidé des comités examinant divers aspects
de la qualité dans les établissements de SLD?"?* ou le role des membres de la famille %%, ou ont été
des membres actifs d'équipes qui ont produit des rapports et formulé des recommandations?*-°.
Leur expertise collective en matiére de politiques publiques, de données et de |égislation éclaire
également le présent document. D’autres membres de ce groupe de travail ont mené des
recherches sur les aidants naturels des personnes atteintes de démence??', les libertés civiles,
le financement futur des SLD®, les soins aux ainés fondés sur la recherche, la formation des
préposés aux bénéficiaires, les questions de communication touchant les préposés®, la relation
entre les effectifs et la qualité des soins®, les modeles de soins en établissement3** et |'impact
subi par les personnes vulnérables pendant la crise de la COVID-193%4".

Leurs différents travaux et le vaste corpus de recherches publiées ailleurs dans le monde sur les
établissements de SLD offrent une source abondante de solutions prometteuses. Il n‘existe pas de
solution unique. On peut chercher des pistes de solution dans les modéles utilisés dans d'autres
pays, en Scandinavie et en Europe par exemple, tels que les « villages pour la démence » et les
« fermes vertes ». Dans notre propre pays, d’excellents établissements de SLD ont été étudiés et
devraient continuer de I'étre. Certains établissements de SLD a quelques endroits au Canada®® se
sont préparés a la COVID-19 et ont évité jusqu’ici les infections et les déces associés, ou ont bien
géré les éclosions. Par exemple, a Kingston, en Ontario, les établissements de SLD ont connu
peu de cas de COVID-19. A Edmonton, en Alberta, un établissement de SLD administré par une
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famille était toujours exempt de cas de COVID-19 au moment d'écrire ce rapport. Nous devons
comprendre comment ils ont pu y arriver et pourquoi d'autres n'ont pas eu d‘aussi bons résultats.
Par exemple, quel réle ont joué la réglementation et les inspections dans la matérialisation des
meilleurs et des pires résultats?

Le premier obstacle n’est pas le manque de résultats de recherches. Nous disposons d'une
bonne quantité de constats de recherche qui peuvent nous aider a apporter des améliorations
importantes, mais personne n‘a donné de suite a ces constats.

Deuxiémement, les chercheurs ne peuvent pas a eux seuls transformer le secteur des SLD -
leur réle est de fournir des constats fondés sur des données de grande qualité. Les données
de recherches, mémes lorsqu’elles sont transformées en formats utilisables, doivent tout de
méme étre évaluées et leurs avantages doivent étre soupesés en tenant compte d’enjeux liés
au contexte, a I'échelle et aux colts. Des décennies de rapports patissent sur les tablettes pour
diverses raisons, mais au coeur du probleme, se profile un probléme manifeste : une volonté
politique insuffisamment forte pour entendre la dure réalité. Parmi les meilleurs exemples a ce
sujet figurent les recherches sur le niveau et le type appropriés d'effectifs. Cela constitue sans
I'ombre d'un doute |'un des facteurs qui contribuent le plus a la qualité des services offerts dans
les établissements de SLD.

Troisiemement, nous devons évaluer de maniére rigoureuse et comparative les réformes qui
seront mises en ceuvre au Canada pour améliorer les SLD. Il nous faudra pour cela des données
fraiches de qualité, ce dont nous manquons affreusement relativement au secteur des SLD.

Quatriémement, |a réforme du secteur des SLD exigera une forte dose de leadership en matiere
de prise de décisions et une volonté de sortir de la phase actuelle des changements graduels et
du rafistolage secondaire pour passer a une phase de changements réellement transformatifs.
Nos dirigeants devront aussi avoir la volonté de dégager les ressources nécessaires pour parvenir
a ces fins. Nous devrons étre capables et avoir le courage non seulement de mettre en ceuvre les
pratiques prometteuses élaborées, mais aussi de mettre un terme aux pratiques qui ne sont pas
utiles ou efficaces.

Enfin, et ce qui est peut-étre le plus important — pour redresser le secteur des SLD — les Canadiens
et leurs gouvernements devront décider si |'objectif compte suffisamment a leurs yeux pour faire
ce qu'il faut pour I'atteindre. C'est le choix qui se pose. Nous avons de trés bons motifs d'espérer
que nous serons en mesure d'améliorer ce secteur pour nos ainés les plus vulnérables qui vivent
dans des établissements de SLD, mais nous devrons choisir sciemment et délibérément, en
tant que pays, de prendre les mesures nécessaires.

Les deux composantes actuelles de la crise de la COVID-19 dans les établissements de
SLD

Le défi posé par la pandémie actuelle dans le secteur des SLD a deux principales composantes.
Premiérement, cette crise a engendré les taux de mortalité excessifs qui ont été observés dans
les établissements de SLD. Ceux-ci dépassent de loin les taux de mortalité enregistrés pour la
grippe saisonniere dans les établissements de SLD (0,1 % par rapport a 3 % a 4 %*7°). Les chiffres
évoluent rapidement, mais jusqu’a maintenant, le Canada a enregistré, a |'échelle nationale, la
plus forte proportion de déces de résidents d'établissements de SLD liés a la COVID-19. Les
données canadiennes indiquent que 81 % de toutes les personnes décédées de la COVID-19
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sont des résidents d'établissements de SLD'. D'autres pays comparables signalent des taux de
27 % (Angleterre et Pays de Galles*'), 28 % (Australie’), 31 % (E.-U.", 34 % (Danemark*?), 34 %
(Allemagne’), 47 % (Ecosse®), 49 % (Suéde*) et 66 % (Espagne’). A I'échelle mondiale, le taux de
mortalité des personnes qui ont contracté la COVID-19 a été évalué a 3,4 %*°, mais ce taux varie
remarquablement d'un pays a |'autre — d'un taux aussi faible que 0,1 % (Qatar) a un taux aussi élevé
que 26,3 % (Yémen*). Au Canada, le taux de mortalité global a été évalué a 8,2 %*, mais celui
des résidents d'établissements de SLD canadiens a été évalué a 25 % (variant de 11 % a 35 %%).
Le taux de mortalité mondial pour toutes les personnes de plus de 85 ans, indépendamment de
I'endroit, est de 10 % a 27 %*.

Deuxiémement, et ce qui est au moins aussi troublant, c’est que la crise de la COVID-19 vécue
dans les établissements de SLD est une crise humaine. Une crise qui concerne la fagon dont nos
alnés sont morts et continuent de mourir. Dans les cas les pires cas observés en Europe, aux Etats-
Unis et au Canada, les images cruelles diffusées dans les médias continuent de nous hanter — des
personnes agées abandonnées, laissées a elles-mémes a mourir dans leurs propres excréments,
sans nourriture et sans eau, complétement seules>?'"124752 Ces images ont galvanisé le monde
entier. Des mesures d'urgence ont été instituées et les pires situations de cette crise dévastatrice
ont été atténuées dans un nombre limité d'établissements de soins de longue durée, mais les
ainés dans ces établissements courent toujours des risques extrémement élevés — ils continuent
de mourir seuls a un rythme trop élevé. Ce qui exacerbe notamment cette crise humaine, c’est
que 87 % des résidents des établissements de SLD ont un trouble cognitif??, 25 % ont un trouble
cognitif grave™ et les deux tiers ont recu un diagnostic de démence>**>. Ils sont anxieux et ont peur,
et ils sont incapables de comprendre pourquoi les gens qui les entourent portent un équipement
de protection individuelle, ont le visage couvert et parlent avec une voix étouffée. Ces résidents
se portent le mieux quand leur environnement leur est familier, mais la situation qu'ils traversent
actuellement est loin de leur étre suffisamment familiere pour favoriser une belle vie ou une belle
mort.

Les causes profondes et de longue date de la crise de la COVID-19 dans le secteur des
SLD

La réponse du Canada a la COVID-19 a exposé des lacunes généralisées qui minent profondément
le secteur des SLD depuis un bon moment. Ces failles opérationnelles profondes diminuent
I'efficacité de I'intervention de lutte contre la pandémie. Elles sabotent également la qualité des
soins, la qualité de vie, les conditions de déces, la qualité de vie professionnelle du personnel
ainsi que la santé et la sécurité des résidents, des aidants naturels, des familles et du personnel.
Ces lacunes ont comme facteur sous-jacent des attitudes négatives implicites a I'égard de ['utilité
et de la nécessité de s'appuyer sur |'expertise pour assurer de bons soins de longue durée. Bien
que les problémes suivants se manifestent peut-étre a un degré variable dans chaque province et
territoire, ils ont été observés partout sur le territoire canadien.

1. Le Canada n’a pas réussi a résoudre la question du financement présent et futur des SLD.
Il faudrait tout d’abord pour cela s’entendre a I'échelle nationale sur ce a quoi les ainés
canadiens vivant en établissement de SLD devraient pouvoir s‘attendre. Le financement
d'un secteur robuste de SLD est également intimement lié a d'autres composantes des
soins continus, y compris les programmes offerts dans la collectivité, les soins a domicile,
I'aide a la vie et les résidences pour personnes agées. Lorsque chacun de ces éléments
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interconnectés sera plus solide, les besoins des établissements de SLD diminueront.
Toutefois, la nécessité des établissements de SLD ne disparaitra pas et ne devrait pas
disparaitre. La clé pour les ainés canadiens, est de recevoir les soins appropriés, a |'endroit
approprié et au moment approprié.

La Canada n'a pas réussi a optimiser l'intégration des secteurs des soins dans la
collectivité, des soins continus et des soins aigus. Ces différents systémes fonctionnent
largement de facon indépendante et ignorent les transitions importantes et fréquentes qui
s'effectuent entre chacun d’entre eux. De plus, ce qui peut survenirdans|'un de ces systemes,
par exemple une éclosion d'une maladie infectieuse, peut avoir et a des incidences sur les
autres secteurs. Cette intégration exigera, entre autres choses, des données interreliées
robustes et |'adoption d'une approche systémique en matiére de gouvernance. Si une
approche systémique avait été en place, les hopitaux n'auraient pas retourné des patients
atteints de la COVID-19 dans leurs établissements de SLD sans s’assurer que des mesures
appropriées de prévention de la maladie avaient été prises.

Le Canada manque de données a jour pour gérer son secteur des SLD. Cette lacune
est généralisée et profonde. Si le Canada ne peut pas mesurer les aspects cruciaux de ce
secteur, il ne pourra pas le gérer de maniere efficace. Gérer un secteur complexe comme
celui des SLD, qui est imbriqué dans le secteur plus vaste des soins continus — sans données
— c'est comme gérer un systeme a |'aide d’une planche Ouija. Malheureusement, les efforts
de collecte, d'analyse et d'utilisation, normalisés ou non, des données restent minimes au
pays.

Nous ne manquons pas de sources de données a citer. Mais cela ne signifie pas que le
Canada dispose de toutes les données dont il aurait besoin pour gérer le secteur complexe
des SLD. De nombreuses sources citées ici proviennent d'autres pays. De nombreuses
études citées sont des études transversales et ne peuvent pas étre utilisées pour cerner
des causes. Les études varient énormément quant aux méthodes utilisées et quant aux
milieux et aux personnes considérés. Peu d'études sont longitudinales et de nombreuses
sont des études ponctuelles qui ne peuvent pas étre extrapolées avec un bon degré de
confiance au vaste secteur complexe et hétérogene canadien des SLD. Voila déja 25 ans
que la seule comparaison internationale substantielle de qualité incluant le Canada a été
réalisée®. Elle consistait principalement en une description sommaire des services, des
résidents, des constats, de la réglementation et du personnel, et était quelque peu biaisée
en faveur d'une province.

Le Canada doit disposer de données sur ses propres établissements de SLD, sur les
résidents, sur le personnel qui en prend soin et sur le secteur des SLD dans son ensemble :

e Des données administratives robustes sur les aspects comme le financement, la
rémunération (niveaux de personnel, heures effectivement travaillées par catégorie
de travailleurs, composition des effectifs et colits), les événements liés au personnel
(absences pour maladie ou d'autres raisons, roulement, rétention, taux de blessures
et co(ts) et la situation des résidents (allers et venues entre les établissements de
soins aigus et les établissements de SLD, décés en établissement de SLD par rapport
aux décés en établissement de soins aigus, etc.). Pour la COVID-19, ces données
devraient englober I'équipement de protection individuelle (EPI), le matériel de
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diagnostic et de dépistage, et les stocks de médicaments disponibles, qui seraient
mis en correspondance avec des listes maitresses des résidents lorsque cela peut
étre pertinent.

e Des données systématiquement recueillies et comparatives sur la qualité des
soins et les résultats des soins. Actuellement, les provinces n’utilisent pas toutes la
norme internationale de la trousse d’outils de mesure interRAIl pour évaluer leurs
établissements de SLD*'.

* Des données systématiquement recueillies a |'aide d’outils de mesure validés sur la
qualité de vie professionnelle de tous les types de travailleurs des établissements
de SLD. Comme exemples de données clés, on pourrait citer la satisfaction au
travail, I'intention de quitter son emploi, I'état de santé, I'épuisement professionnel,
I'implication au travail, I'autonomie et les indicateurs de mesure liés aux processus
de travail (p. ex., les soins manqués, les soins hatés, le travail a court de personnel).

e Desdonnées sur la qualité de vie des résidents systématiquement recueillies a I'aide
d'outils de mesure validés pour des personnes atteintes de démence a un degré
modéré a sévere.

* Des données systématiquement recueillies sur |'expérience vécue par les aidants
non rémunérés : la famille et les amis des résidents des établissements de SLD.

* Desdonnées systématiquement recueillies sur les bénévoles et les accompagnateurs
rémunérés.

* Des données accessibles au public, exhaustives et pertinentes sur chaque
établissement de SLD.

Le Canada n'utilise pas les données pour agir. Avoir des données de qualité, exhaustives
et vérifiées ne représente que la moitié de I'équation. Pour étre utiles, les données doivent
étre retransmises aux gouvernements provinciaux et territoriaux, au gouvernement
fédéral, aux gestionnaires des régies régionales de santé, aux organisations responsables
des établissements de SLD (p. ex., les propriétaires et gestionnaires de regroupement
d'établissements) et, surtout, aux gestionnaires de chaque établissement de SLD. Des
mesures doivent ensuite étre prises et les résultats doivent étre évalués. Il s'agit d'un cycle
continu que tout systéeme de santé prét a apprendre doit respecter pour s'améliorer.
Les données doivent se présenter dans des formats utilisables et les attentes et les
responsabilités doivent étre établies pour assurer une gestion judicieuse. Se contenter
de retransmettre d'importantes masses de données aux gestionnaires du secteur des SLD
serait complétement inadéquat. Les données doivent étre accessibles et compréhensibles.
Nous devons mettre en place des éléments pour aider les gestionnaires a agir en fonction
des données et a évaluer les mesures prises, et les responsabilités doivent étre établies de
maniere claire et transparente.

Le Canada a failli a la tdche d'examiner la question de I'agrément et de la réglementation
des établissements du secteur des SLD de maniere systémique, en fondant sa
réglementation sur les pratiques exemplaires utilisées dans le domaine. Il a également
failli a la tache de revoir systématiquement et régulierement sa réglementation et ses
mécanismes de surveillance et d'application dans le cadre d'un processus systémique. Les
soins en établissements de SLD sont a la fois hautement réglementés et trés allergiques
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aux risques. Par contre, certains éléments de réglementation essentiels manquent encore,
tels que des normes sur les effectifs et sur la qualité des conditions de travail. Ces grands
facteurs réglementaires (ou leur absence) nuisent a la qualité de vie et de fin de vie et a
la qualité des soins. Lorsque nous consultons un fournisseur de soins de santé ou allons
a I'hopital, nous avons certaines attentes relatives a la préparation et a I'expérience du
personnel. Nous n’estimons pas qu'il serait juste que |'on nous impose des restrictions
séveres sur le plan de notre vie personnelle ou des soins qui nous sont offerts afin que nous
évitions tous les risques possibles.

Les niveaux de personnel réglementé dans les établissements de SLD ont été
systématiquement réduits, y compris en ce qui a trait au personnel assurant les soins
médicaux, au personnel infirmier réglementé®® et a tous les autres professionnels de la
santé réglementés, tels que les physiothérapeutes et les ergothérapeutes. Les services
fournis par des thérapeutes, par exemple, contribuent directement a la qualité des soins et
a la qualité de vie. Les soins sociaux et spirituels sont trop souvent presque inexistants. La
plupart des membres de ces groupes professionnels sont des femmes.

La main-d’'ceuvre non réglementée qui fournit plus de 90 % des soins directs dans les
établissements de SLD n’a pas voix au chapitre>”. Nous ne recensons pas ces préposés
aux bénéficiaires et préposés aux services de soutien a la personne de maniére précise au
Canada, nous ne les réglementons pas et nous n'imposons pas uniformément au pays de
normes de scolarisation ou de normes de formation continue a ces travailleurs. Bien qu'ils
soient en contact quotidien avec les résidents, ils prennent rarement part aux décisions sur
les soins fournis aux résidents et participent rarement aux réunions avec les familles. Plus de
90 % de cestravailleurs sont des femmes, jusqu’a 70 % ont plus de 40 ans, approximativement
60 % utilisent I'anglais comme langue seconde®*' et approximativement la moitié de ceux
qui travaillent dans des centres urbains sont des immigrants®%¢’.

Nous n’'avons pas réussi a soutenir la résilience d’une main-d‘ceuvre rémunérée qui
est composée a plus de 90 % de femmes. Plus de femmes assument I'imposante
responsabilité de s’occuper d’enfants ou de parents vieillissants en dehors de leur travail.
Le manque de services de garde abordables et accessibles ou de services de répit diminue
considérablement 'aptitude de ces travailleuses a répondre a des situations de crise dans
leur milieu de SLD. Dans la situation actuelle, pour que nous soyons préts a affronter la
seconde vague de la COVID-19, nous devons apporter immédiatement des changements
a la situation de la main-d’'ceuvre rémunérée du secteur des SLD.

Nous n'avons pas préparé ou adéquatement aidé les gestionnaires et les dirigeants du
secteur des SLD, soit par une formation continue appropriée en leadership et gestion, soit
par des ressources suffisantes, a gérer de maniere efficace et optimale leurs établissements
de SLD.

Nous n'avons pas maintenu des effectifs suffisants et adéquatement orientés de personnel
responsable des repas, de la lessive et |'entretien ménager et nous n’avons pas reconnu
leur réle dans la création d'un cadre de vie de qualité dans les établissements de SLD.

Le Canada n'a pas réussi a reconnaitre les iniquités et les inégalités profondes auxquelles
se confrontent de nombreux ainés canadiens et qui sont exacerbées dans les établissements
de SLD. La pauvreté figure en haut de la liste de ces iniquités. Elle pose particulierement
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probléeme lorsque des frais sont exigés pour ne nombreux services, produits et traitements.
La pauvreté est un facteur de risque indépendant associé a une qualité de vie diminuée
sur le plan de la santé®*®*. Les résidents vivent également des iniquités et des inégalités
en raison de maladies mentales, de problemes de consommation de substances et de
toxicomanie, de situations d'itinérance, de |'absence d’'une famille ou d’amis, de handicaps
intellectuels ou physiques, de leur appartenance a une minorité visible, de leur appartenance
autochtone ou de leur identité LGBTQ2S+".

12. Les ainés canadiens atteints de démence, qui sont fragiles et vulnérables, n’ont pas voix
au chapitre. Ils ne font plus partie du moteur économique canadien. Ils ne votent plus.
lls sont réduits au silence par le vieillissement, leurs maladies débilitantes, et les soins et
I"attention inadéquats que nous leur accordons. Les deux tiers des ainés sont des femmes
et les deux tiers sont atteints de démence. Nous devons leur redonner voix au chapitre.

13. Le Canada a systématiquement failli a la tache de s'adapter aux conséquences des
tendances démographiques liées au vieillissement, a la prévalence de la démence et a
la diminution du nombre d‘aidants naturels disponibles pour s'occuper des ainés. Nous
avons compté de plus en plus sur les familles pour fournir des soins non rémunérés et
nous ne les avons pas soutenues. Nous ne reconnaissons pas la valeur économique de
ces soins et les incidences importantes sur la santé physique et mentale de ce travail, et
nous n‘avons pas pris acte de la diminution du nombre d‘aidants naturels au sein de la
main-d’ceuvre canadienne globale®*’. Deux tiers a trois quarts des aidants non rémunérés
sont des femmes®¢’°. En situation de pandémie, elles s'occupent peut-étre de membres
agés de leurs familles et de la scolarisation de leurs enfants a la maison, supportant le plus
gros du fardeau engendré par la pandémie. Certaines familles peuvent, en temps normal,
se permettre d'engager au privé des compagnons rémunérés pour accompagner leurs
ainés atteints de démence qui vivent en établissement de SLD, mais ces employés ne
sont pas toujours suffisamment bien formés pour combler les lacunes en matiére de soins
et d’accompagnement. Cela exige aussi que les familles deviennent des employeurs, un
statut pour lequel elles ne sont peut-étre pas bien outillées.

Les défis a venir pour les établissements de SLD
Les caractéristiques avant la pandémie des ainés vivant en établissement de SLD

Nous ne pouvons pas batir un meilleur secteur si nous ne comprenons pas les personnes qu'il
doit desservir. D'ici a 2036, jusqu‘a 25 % des Canadiens auront 65 ans ou plus’’. Le groupe qui
connaitra la plus forte croissance sera celui des personnes de 85 ans et plus’2. L'évolution de notre
structure démographique fera monter en fleche le nombre de Canadiens ayant a composer avec
la maladie d'Alzheimer ou d’autres formes de démence liées a I'age. Aujourd’hui, 1 Canadien
sur 40 de 65 a 74 ans et 1 sur 3 de plus de 85 ans vit avec une démence liée a I'dage’’>. Sans
découverte majeure sur le plan de la prévention, de la guérison ou du traitement, un nombre de
plus en plus important de ces personnes dépendront fortement de services de soins de soutien
tels que ceux fournis par les établissements de SLD, spécialement celles qui en seront a un stade
avancé de démence.

* LGBTQ2S+ : lesbiennes, gais, bisexuels, transgenres, allosexuels et bispirituels. + symbolise les autres identités sexuelles
i , xuels, XU isexuels.
ossibles, dont les pansexuels, les asexuels et les omnisexuels
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A tout moment, approximativement 1,2 % des ainés canadiens vivent dans un établissement de
SLD ou une résidence pour personnes agées’®. Environ 225 000 ainés vivent dans un établissement
de SLD’7 et 168 000 dans un autre type de résidence pour personnes agées’’. Toutefois, les
arrivées et les départs sont fréquents dans les établissements de SLD. Approximativement 80 %
des résidents meurent dans leur établissement de SLD, ou bien le quittent ou sont dirigés vers
un hépital immédiatement avant leur déces’®’?. Par conséquent, sur une période d'un an, bien
plus que 225 000 ainés canadiens vivent en établissement de SLD. Bien que le temps d'attente
vécu par les ainés pour obtenir une place dans un établissement de SLD dépasse la portée de ce
rapport, nous savons qu’il est beaucoup trop long : 150 jours pour une personne vivant dans la
collectivité et 100 jours pour une personne en milieu de soins aigus en Ontario, par exemple®8'.

Les caractéristiques des ainés en établissement de SLD ont radicalement changé au cours des
deux derniéres décennies. De 2011-2012 a 2018-2019, la proportion de résidents ayant un
trouble cognitif modéré a sévere est passé de 60 % dans la plupart des provinces et a atteint
68 % en Ontario. Au cours de la méme période, la proportion de résidents de 85 ans ou plus
(ainés parmi les ainés) est passée de 49 % a 54 %>>%2. Les Canadiens arrivent maintenant dans les
établissements de SLD a un age plus avancé, sont plus dépendants et ont des besoins médicaux
et sociaux plus complexes>*>>8%_ Entre 65 % et 70 % des résidents d'établissements de SLD
sont des femmes®*>891.92 | es résidents présentent souvent un éventail de problémes de santé
coexistants, tels que la démence, des maladies chroniques du cceur, des poumons ou des reins et
des maladies métaboliques, comme le diabéte.

Les résidents des établissements de SLD reflétent également de plus en plus |'extraordinaire
hétérogénéité de la société canadienne. Par exemple :

* Identité LGBTQ2S+ : un nombre de plus en plus grand d'ainés LGBTQ2S+ ont besoin
de soins en établissement de SLD. A peu prés 3 %7 des Canadiens s'identifient comme
LGBTQ2S+, mais ils ne se déclarent pas tous et cette proportion est donc probablement
beaucoup plus élevée. Les membres du groupe LGBTQ2S+ sont largement invisibles au
sein des services du secteur des SLD et les chiffres sur ce groupe sont souvent inexacts
et peu fiables”. Les ainés LGBTQ2S+ expriment de nombreuses craintes quant a la
perspective d'intégrer un établissement de SLD%.

* Besoin d’un tuteur public : les ainés ayant une capacité décisionnelle diminuée et aucune
famille ou amis peuvent avoir besoin d'un tuteur public®. La proportion de gens de ce
groupe dans les établissements de SLD se situe approximativement a 4 % en Alberta et
peut étre extrapolée a environ 9 000 personnes a |'échelle du pays”. lls ont souvent des
besoins personnels et en soins qui ne sont pas comblés ainsi qu’une pietre qualité de vie®™.
Nombre de ces personnes ont vécu des situations d’itinérance ou ont eu des problemes
de santé mentale ou de consommation?.

* Santé mentale : Il y a beaucoup plus d'ainés ayant une maladie mentale grave dans les
établissements de SLD qu’au sein de la collectivité. Selon les données, 40 % des ainés en
établissement de SLD en Ontario auraient besoin de services psychiatriques®, mais moins
de 5 % recgoivent des soins. La dépression, la démence et I'anxiété sont les problémes
de santé mentale les plus fréquemment rencontrés dans les établissements de SLD'®. La
dépression bipolaire, le trouble dépressif caractérisé et la schizophrénie sont également
observés indépendamment de tout signe de démence’™'. Un examen récent indiquait que
prés de 25 % des résidents sans démence des établissements de SLD en Amérique du Nord
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présentaient un trouble dépressif caractérisé'®’. Au Canada, 27 % des résidents souffrent
de dépression et approximativement 23 % de dépression et de démence’® 1%,

® Race: La population canadienne est multiraciale et cela se reflete dans nos établissements
de SLD, mais les données sur larace, la langue parlée et le groupe ethnique d'appartenance
ne sont pas systématiquement recueillies'®. Cela pose peut poser probléme dans certaines
situations. Par exemple, la COVID-19 a touché de fagon diverse les différents groupes
raciaux.

Les caractéristiques avant la pandémie des soins fournis aux ainés dans les établissements
de SLD

Les objectifs des soins donnés dans les établissements de SLD se distinguent radicalement des
objectifs du secteur des soins aigus (hopitaux). Dans le cas des résidents des établissements de
SLD, les objectifs de soins sont principalement d’assurer une bonne qualité de vie, une bonne
qualité de vie au moment ou la fin de vie approche et une belle mort. Une belle mort est un
résultat futur, anticipé et approprié. En 2009, aux Etats-Unis, une mort sur quatre a été celle d'une
personne décédée en établissement de SLD'®. Malgré cela et, bien que les soins palliatifs donnés
dans les établissements de SLD évoluent rapidement'®, les patients n'ont souvent pas acces a
des services palliatifs’®. Nous ne savons pas si les ainés au Canada sont confrontés a des lacunes
importantes quant a l'accés aux services palliatifs’”. Nous n'avons pas non plus de données
sur la qualité des soins palliatifs offerts en établissement de SLD dans I'ensemble du pays ou
sur la mesure dans laquelle les « approches palliatives’ » sont mises en ceuvre. Nous savons
cependant que les disparités structurelles ont une incidence profonde sur I'acces en général aux
soins palliatifs'®.

Les résidents des établissements de SLD connaissent des taux inacceptables de symptomes
accablants et de soins potentiellement inappropriés a la fin de leur vie au Canada'®'" et dans
le reste du monde™'#4. Les symptédmes accablants sont trés éprouvants, largement évitables ou
traitables, et causent des souffrances inutiles. Les symptémes accablants les plus courants chez
les résidents des établissements de SLD sont la douleur (chez 26 % a 86 %''>'%), les probléemes
d'alimentation (47 % a 70 %'5116123124) " |e souffle court (10 % a 75 %'12115116.118125126) ot |'état
confusionnel aigu (29 % a 46 %)'18125127,

En moyenne, les résidents des établissements de SLD vivent plus d'un transfert vers I'hépital
au cours de leurs derniers jours de vie'?®'3'. Parmi ces transferts, 75 % auraient d0 étre évités
parce que le traitement approprié n'était pas offert dans I'établissement de SLD ou parce que le
transfert vers I'hpital était contraire aux préférences du résident et de la famille™32, Parmi les
soins régulierement fournis (mais habituellement inappropriés) a la fin de vie des résidents dans
les établissements de SLD figurent I'administration d'un médicament antipsychotique sans un
diagnostic de psychose™*'¥, une gestion inappropriés de la médication pour la dépression’®13?,
I'utilisation de moyens de contention®'*, |a prescription d'une combinaison de multiples
médicament'#, |'installation d'une sonde urinaire a demeure' ! et des traitements agressifs
comme la dialyse rénale’™?'3? ou |'administration d'une thérapie intraveineuse non reliée a la
douleur, par exemple des antibiotiques'* .

Au Canada, la structure des soins offerts dans les établissements de SLD et les effectifs qui y
sont consacrés ne favorisent pas le maintien ou I'amélioration des capacités fonctionnelles des
résidents. Par exemple, les résidents perdent souvent rapidement leur mobilité fonctionnelle™”.
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Jusqu’a 70 % des résidents des établissements de SLD utilisent des fauteuils roulants®"581¢0, ce
qui les rend tres susceptibles de faire des chutes, de faire de I'incontinence, de développer des
plaies de pression et de contracter des pneumonies’.

Le cas particulier de la démence

L'espérance de vie continue de s'élever au Canada, tout comme la prévalence des maladies
chroniques. En moyenne, les femmes au Canada peuvent espérer vivre jusqu’a 84 ans et les
hommes jusqu’a 79,9 ans'®2. Faitimportant pour le secteur des SLD, le nombre de cas de démence
a augmenté de fagon exponentielle. Dans le monde, on prévoit que 75 millions de personnes
seront atteintes de démence en 2030 et 131,5 millions de personnes en 2050'3. Aujourd’hui, la
démence liée a I'age touche quatre Canadiens sur quarante de 65 a 74 ans et un Canadien sur
trois de plus de 85 ans’*7>. D’ici a 2038, on prévoit que 1,125 millions de Canadiens, soit prés de
3 % de la population totale, auront une démence liée a I'age’. Les taux de démence continueront
d'augmenter, parce que |'age est le principal facteur de risque.

La démence réduit elle-méme |'espérance de vie. Le mot démence est un terme générique utilisé
pour décrire un ensemble de maladies dégénératives du cerveau. Elle entraine une diminution des
capacités cognitives et fonctionnelles. Elle s'attaque d'abord aux fonctions cérébrales supérieures
utiles pour la planification, I'attention et la mémoire. A terme, méme les activités cérébrales les
moins élevées, comme la maitrise de la vessie et des intestins, la reconnaissance ainsi que la
commande des mouvements et de la déglutition, cessent. La démence est a terme mortelle, a
moins qu’une autre affection, par exemple une pneumonie, n'entraine le déces de la personne
plus t6t'*+'¢>. Les personnes atteintes de démence subissent un déclin progressif. Méme en
optimisant tous les soins fournis dans la collectivité, les soins a domicile et les nouvelles formes
de soutien de proximité, les soins exigés par la démence dépasseront avec le temps les capacités
de la famille et de la collectivité. Il n'est pas surprenant, en conséquence, que la démence soit
le principal facteur d’admission en établissement de SLD. Plus de deux tiers des ainés avec une
démence auront besoin de soins en établissement de SLD™4'¢’. La démence peut représenter
un défi intenable dans une période de crise comme celle de la COVID-19 - et certains pays ont
réfléchi a la possibilité de rationner les ressources pour les personnes atteintes de démence, ce
qui a soulevé des questions complexes de discrimination et de vulnérabilité'®®. Nous découvrons
aussi que les symptomes rattachés a la COVID-19 et le cours de la maladie évoluent différemment
pour les ainés atteints de démence et que ces derniers ont un taux de mortalité plus élevé que les
personnes sans démence’®’.

La démence détermine les soins de santé et sociaux complexes requis dans les établissements
de SLD. Les soins donnés aux personnes avec une démence sont exigeants et spécialisés’*'73. |ls
doivent étre fournis par un personnel instruit et compétent. Il est absolument faux de prétendre
que n’importe qui peut fournir les soins de santé et sociaux dont ont besoin les personnes
atteintes de démence.

Les caractéristiques avant la pandémie de la main-d’ceuvre du secteur des SLD

Nous ne pourrons pas batir un meilleur secteur des SLD si nous ne comprenons pas les personnes
qui fournissent les services essentiels dont ont besoin les résidents des établissements de SLD,
si nous ne reconnaissons leur valeur et si nous ne les formons et rémunérons pas adéquatement.
Dans le passé, de nombreux ainés habitaient des « foyers pour personnes agées ». Ceux qui avaient
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besoin de soins médicaux plus spécialisés vivaient dans des établissements dotés d'infirmieres
réglementées (infirmiéres agréées et auxiliaires autorisées). Certains soins complémentaires
étaient fournis par des aides-infirmiers ou des préposés aux bénéficiaires. Avec I'augmentation
des colts, la composition des effectifs a changé.

Aujourd’hui, nous pouvons constater que le nombre de soignants réglementés de toutes sortes
a diminué dans la plupart des provinces et territoires'’*'’®, pendant que les besoins médicaux et
sociaux des résidents des établissements de SLD augmentaient de fagon marquée. Le principal
modele actuellement utilisé pour doter en personnel les établissements de SLD prévoit quelques
infirmieres réglementées et un certain nombre d'infirmiéres auxiliaires autorisées. La majorité
des soins directs aux résidents sont fournis par des travailleurs non réglementés, diversement
nommés préposés aux bénéficiaires, préposés aux services de soutien a la personne, préposés
aux bénéficiaires ou aides-infirmiers. D'autres soignants réglementés s'ajoutent en petit nombre a
ce groupe : des assistants-physiothérapeutes et des assistants-physiothérapeutes, des travailleurs
sociaux, des ergothérapeutes et d'autres. Selon les constats d'études dont nous disposons et
ceux qui continuent de s'accumuler, le niveau et la composition des effectifs ont une influence sur
la qualité des soins'’¢'® et sur la qualité des conditions de travail'®'.

La main-d’ceuvre rémunérée non réglementée
Préposés aux services de soutien a la personne, aides-soignants, préposés aux bénéficiaires, aides-infirmiers

Les travailleurs des établissements de SLD prennent soin d'ainés fragiles et vulnérables qui ont
des besoins médicaux et sociaux de plus en plus complexes. Les besoins des résidents ont un
impact important sur les préposés aux bénéficiaires non réglementés, le plus important groupe
d’employés dans les établissements de SLD, qui fournit plus de 90 % des soins directs'#* 8.
Les préposés aux bénéficiaires ont un niveau de scolarité limité et gerent des charges de
travail fréquemment interrompues'®. Ils doivent souvent composer avec les problémes de
comportements réceptifs des résidents atteints de démence, comme les cris et les coups®*¢"'%, ||s
sont tres susceptibles d'étre insatisfaits de leur travail'®?, de souffrir d'épuisement professionnel’
et d'avoir des problémes de santé mentale et physique''. De plus, les préposés aux bénéficiaires
font eux-mémes partie d'un groupe vulnérable. La plupart sont des femmes relativement agées
et issues de minorités ethniques®.

Le Canadan’estpasenmesureactuellementdeplanifierune main-d’ceuvre suffisammentnombreuse
de travailleurs bien formés qui permettra d'offrir des soins de qualité dans les établissements de
SLD. Nous ne comptons méme pas précisément le nombre de travailleurs non réglementés qui
donnent des soins dans les établissements de SLD canadiens ou dans d'autres milieux de SLD,
tels que les résidences pour personnes agées et les domiciles privés. Il estimpossible d'utiliser les
sources nationales de données pour déduire ou les travailleurs non réglementés travaillent en ce
moment et en quel nombre. Nous ne recueillons pas systématiquement de données a |'échelle
nationale ou provinciale sur les caractéristiques des effectifs en préposés aux bénéficiaires, sur
leur qualité de vie professionnelle ou sur les normes de formation que chaque province impose
a leur égard.

En menant des recherches sur les sites Web et en faisant appel a nos réseaux professionnels du
secteur des SLD, nous avons recueilli une quantité limitée de renseignements a |'échelle nationale
sur les préposés aux bénéficiaires (tableau 2). D'aprés les recherches publiées, les reportages
médiatiques et certains canaux non officiels, nous savons aussi qu’avant la pandémie :
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les préposés aux bénéficiaires étaient les travailleurs les moins bien rémunérés du secteur
de la santé (12 a 14 dollars I'heure)™¥194;

les préposés aux bénéficiaires avaient recu une formation scolaire variable et minime;

de nombreux préposés aux bénéficiaires n‘avaient pas un emploi a temps plein ou un
emploi régulier a temps partiel assorti d'avantages sociaux, parce que certains employeurs
faisaient appel a du personnel occasionnel'?'%;

dans certaines provinces, comme en Ontario, de nombreux préposés aux bénéficiaires
étaient recrutés par des agences de placement a la demande des établissements de SLD;
les préposés aux bénéficiaires engagés par l'intermédiaire de ces agences n’étaient pas
bien rémunérés, méme si les établissements de SLD payaient une prime aux agences pour
les obtenir; le personnel envoyé par les agences n’était parfois pas bien orienté dans les
SLD, ce qui rendait le travail d'équipe plus difficile et augmentait la charge de travail du
personnel déja débordé;

aucun préposé aux bénéficiaires n’était réglementé ou autorisé au Canada; peu étaient
enregistrés®041177;

tous les préposés aux bénéficiaires travaillaient au plus bas échelon d'une hiérarchie rigide;
ils prenaient rarement part aux décisions sur les soins donnés aux résidents et participaient
rarement aux réunions avec les familles ou aux décisions sur la facon dont un établissement
de SLD est organisé ou administré'?,

avant la pandémie, un résident d'établissement de SLD ne recevait que de 2,2 a 2,3 heures
de soins directs (travaillés) de la part de préposés aux bénéficiaires par période de
24 heures®' 81,

Nous savons, en grande partie grace a une étude longitudinale réalisée dans I'Ouest canadien,
qu’avant la pandémie, les préposés aux bénéficiaires de premiere ligne :

étaient principalement des femmes d'age moyen ou mir (66 % a 71 %°*")

étaient souvent des nouveaux arrivants ou des immigrants (60 % des préposés aux
bénéficiaires travaillant en zone urbaine), dont I'anglais était la langue seconde®,

n'étaient souvent pas obligés de suivre une formation continue et ne s’en voyaient pas
souvent offrir la possibilité®’;

occupaient fréquemment plus d’'un emploi (25 % a 30 %), notamment dans des milieux

de soins de la santé autres que les établissements de SLD (p. ex. des hépitaux; 15 %%
61,196,1 99,200)

;

travaillaient souvent dans un contexte de manque de personnel';

avaient trop peu de temps pour fournir les soins nécessaires et devaient hater leurs taches
essentielles (jusqu’a 65 % des préposés aux bénéficiaires par quart de travail)?*;

étaient exposés a un risque élevé et préoccupant de subir un épuisement professionnel et
des blessures physiques®*"1%;

estimaient que leur travail était important et avait du sens, malgré des niveaux élevés de
stress professionne[¢0¢"198,

L'impact de la COVID-19 sur la santé psychologique et la sécurité des fournisseurs de soins directs
des établissements de SLD s’est ajouté a des tendances préalables déja inquiétantes®®?. Des
études menées sur |'épidémie du SRAS de 2003%% et de récentes études réalisées sur les effets
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de la COVID-19 sur les fournisseurs de soins directs en Chine?®* indiqueraient que les travailleurs
de premiére ligne sont susceptibles d'avoir des séquelles traumatiques mentales a long terme.
Les préposés aux bénéficiaires subissent déja un stress psychologique énorme et on anticipe que
certains symptémes, comme le trouble de stress aigu, la dépression, la consommation excessive
d'alcool, I'anxiété, I'insomnie et le trouble de stress post-traumatique (TSPT), se manifesteront
chez plusieurs d'entre eux, méme plusieurs années apres la pandémie de la COVID-192%.

Personnel de soins indirects non réglementé

D'autres groupes nombreux de travailleurs non réglementés présents dans les établissements
de SLD s’occupent de I'entretien ménager, de la lessive et des repas. lls contribuent de maniére
importante a la maitrise des infections, a aider les résidents de chaque établissement de SLD a
se sentir chez-soi et contribuent globalement a la qualité de la vie des résidents®®. Toutefois, ces
services sont fréquemment sous-traités et ce personnel est moins bien intégré aux établissements
de SLD. Malgré leur travail essentiel, nous avons peu de données sur eux et peu d'études
s'intéressent a eux. Une étude réalisée a |'Université York constitue une exception notable a cette
regle’. Bien que ces travailleurs soient rarement considérés lors des discussions sur une réforme
et une restructuration des établissements de SLD, ils contribuent de maniére essentielle a la
qualité de vie et a la sécurité des résidents des établissements.

La main-d’ceuvre rémunérée réglementée

La présence des médecins assurée dans les établissements de SLD varie considérablement
d’une province a l'autre. Par exemple, une équipe désignée de médecins de famille peut traiter
des résidents d'un ou de plusieurs établissements de SLD ou un établissement peut avoir son
médecin de famille en résidence?”. Certaines régions utilisent une combinaison de ces solutions
ou n’offrent presque pas de soins sur place (« soins médicaux par télécopieur »). Quelques
provinces et régions font assurer la prestation des soins médicaux par des infirmiéres praticiennes,
soit essentiellement, soit en combinaison avec des services médicaux généraux et spécialisés.
L'acces aux services de santé mentale varie largement et est habituellement assuré sur une base
de consultation seulement, lorsque ces services sont disponibles®®. Les services de santé mentale
et de soins palliatifs ne répondent souvent pas a la demande®”. Nous savons encore peu de
choses sur la disponibilité des services palliatifs qui ont été fournis aux résidents qui sont décédés
dans les établissements de SLD pendant la crise de la COVID-19.

Les établissements de SLD ont également besoin d'une équipe diversifiée d'infirmiéres
réglementées et d'autres professionnels de la santé. Le groupe le plus nombreux est celui des
infirmiéres — infirmiéres autorisées, infirmieres auxiliaires autorisées et infirmieres psychiatriques
autorisées (et, dans certains établissements de SLD de quelques provinces, des infirmieres
praticiennes). Au cours des deux derniéres décennies, le ratio d'infirmiéres réglementées par
rapport aux préposés aux bénéficiaires a connu une baisse soutenue'’*?'°. En méme temps,
le personnel infirmier réglementé doit passer plus de temps a remplir les formulaires exigés
(« paperasse ») — du temps qui n'est pas utilisé pour assurer la prestation directe et la supervision
des soins. Les infirmieres autorisées ont également diminué en nombre pour faire place a des
infirmieres auxiliaires autorisées, ce qui a permis des économies'’*. Ces changements refletent
une incapacité ou une réticence de plus en plus répandues a donner aux résidents acces a des
soins infirmiers spécialisés pour répondre a leurs besoins de plus en plus complexes'.
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Les établissements de SLD n’offrent souvent pas a tous les résidents accés a un éventail de services
spécialisés. Les résidents ont souvent besoin des services de spécialistes et de techniciens des
domaines de la physiothérapie, de I'ergothérapie, de I'orthophonie et de la récréologie. Les
compétences de ces travailleurs influencent a la fois la qualité des soins et la qualité de vie des
résidents en prolongeant leur mobilité, en optimisant leurs appareils fonctionnels, en les aidant
avec leurs problémes de déglutition (souvent lorsqu'ils sont a un stade avancé de démence) et en
programmant des options récréatives et sociales. Les travailleurs sociaux et les soins pastoraux
sont importants pour aider les résidents et les familles. Toutefois, a mesure que la maitrise de la
hausse des colts s’est faite plus pressante, tous les services réglementés ont décliné en dépit des
besoins croissants de la population de résidents' 4.

De nombreux résidents d’établissements de SLD doivent pouvoir avoir accés a des services non
assurés, comme les soins de la vue, les soins dentaires, les soins auditifs, les soins podiatriques,
et I'évaluation des protecteurs de hanche, des dispositifs de mobilité spécialisés ou des fauteuils
roulants. Peu de services mobiles se déplacent dans les établissements de SLD. Les résidents et
les soignants (rémunérés ou non) doivent donc se rendre au point de service. Les fournisseurs
de services ne peuvent pas tous offrir des services aux résidents des établissements de SLD
présentant une mobilité réduite ou une forme de démence ou ne sont pas tous disposés a le faire.

La perte sensorielle est un trouble grave associé a la démence, ce qui rend le manque de services
visuels et auditifs particulierement préoccupant. Le manque de soins dentaires représente un
probléme majeur sur le plan de la santé. Il diminue la qualité des soins et nuit a la qualité de
vie?'2213_ | es besoins dentaires augmentent énormément du fait que les Canadiens vieillissent
avec leur dentition naturelle, qui a subi des interventions complexes (ponts, couronnes, implants).
lls ont donc besoin de soins spécialisés — qui ne sont pas offerts dans les établissements de SLD.

Niveau et composition des effectifs pour une bonne qualité de soins et de vie

La plupart des études sur la composition appropriée des effectifs dans les établissements de soins
aigus et de longue durée ont été réalisées aux Etats-Unis, certaines en Europe, presque aucune
au Canada. La majorité des études sur les soins aigus sont fortement axées sur I'incidence du
nombre d’heures?'* de soins infirmiers fournies par jour sur un résultat donné, par exemple la
mortalité?'>?"¢. De récents rapports relévent des différences marquées dans les heures travaillées
par le personnel réglementé?"’. Les examens des études sur les effectifs, presque tous réalisés
aux Etats-Unis'78180218220 re|gvent tous des problémes majeurs dans la fagon dont les études
ont été menées ainsi qu'un manque de comparabilité entre elles. Toutefois, un certain corpus
de connaissances s’est constitué, malgré les défis inhérents posés par les études transversales
et d'autres défis méthodologiques. En 2001, les Centres for Medicare & Medicaid Services des
Etats-Unis ont présenté un important rapport au Congrés sur les effectifs des établissements de
SLD?'. Depuis, de multiples rapports ont fourni au Congres des éléments d'orientation et ont
accentué la pression sur lui pour qu'il impose, malgré les défis qui se posaient, des normes aux
établissements de SLD américaines. Les soins de santé aux Etats-Unis sont organisés différemment
et les données et les constats ne se transposent pas directement au contexte canadien, mais ils
permettent de dégager des tendances qui se profilent probablement de maniére similaire au
Canada. Lorsque les effectifs ne sont pas appropriés, la qualité décline.

Un processus utile a été proposé pour déterminer les niveaux suffisants et appropriés d'effectifs
pour tous les groupes de personnel infirmier?? : a) déterminer les besoins en soins de I'ensemble
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des résidents, b) déterminer les niveaux existants des effectifs en personnel infirmier, c) déterminer
les niveaux de personnel infirmier qui permettront de répondre aux besoins des patients,
d) examiner les données probantes sur les niveaux d'effectifs appropriés et e) cerner |'écart entre
les niveaux d'effectifs existants et les niveaux appropriés. Harrington, une leader et une experte
en matiere d'effectifs appropriés pour les établissements de SLD, recommande un nombre total
minimal de 4,1 heures d’heures par période de 24 heures de soins infirmiers par résident pour
assurer des soins de qualité??. Cela ne comprend pas les soins fournis par les médecins ni les
services connexes nécessaires a la qualité des soins (services médicaux, de physiothérapie,
d’ergothérapie, récréatifs et d’'orthophonie, services sociaux, soins pastoraux, lessive, entretien
ménager et restauration). Le niveau suggéré de 4,1 heures de soins infirmiers par période de
24 heures est sensiblement plus élevé que ce qui est fourni au Canada — la Colombie-Britannique
a le nombre recommandé d'heures par résident et par jour le plus élevé au pays, qui se situe a
3,36 heures, ce qui est supérieur a la moyenne canadienne, qui est de 3,30 heures?*22>,

Il est important de souligner qu’un effectif approprié est une condition nécessaire, mais
insuffisante pour assurer la qualité.??¢ Un établissement de SLD est un systéme adaptatif
complexe?’?%, comprenant de nombreuses composantes mobiles et de multiples éléments
qui contribuent a la qualité des soins et a la qualité de vie des résidents. Nous ne devons
pas concentrer uniquement notre attention sur les effectifs et penser que cet aspect résoudra
tous les probléemes de qualité. Parmi les autres dimensions essentielles de la qualité figurent
les soins centrés sur la personne et les soins relationnels, un groupe solide de dirigeants et de
gestionnaires, les conditions de travail et |'environnement de I'unité de soins, |'environnement
bati ainsi que |'expérience des résidents et de leurs familles/amis. Ce ne sont la que quelques
exemples d’éléments essentiels de la qualité. Pour améliorer la qualité des soins, nous devons
recueillir systématiquement des données sur de multiples aspects et sous de multiples formes —
et nous devons mettre en place des mécanismes et des structures de soutien qui permettront de
donner suite aux constats effectués et d'évaluer subséquemment les mesures prises. Les données
de qualité et les cycles d’action sont les éléments phares d’un systeme de santé qui apprend®”.

Le Canada ne dispose d'aucune évaluation exhaustive, basée sur des données probantes, sur
les effectifs nécessaires dans les établissements de SLD — le nombre minimal d’heures de soins
permettant de fournir des soins et un milieu de vie de qualité acceptable. Le nombre minimal
d’heures de soins doit étre basé sur les besoins de chacun des résidents, sur le niveau de complexité
de ses besoins sociaux et médicaux et sur ses besoins aigus. Déterminer le niveau d'effectifs
nécessaire dans les établissements de SLD doit également prendre soigneusement en compte
I'équipe de soins requise pour fournir des soins de qualité. Cette évaluation doit englober le niveau
d’effectifs et les combinaisons de compétences, et doit s'appuyer sur la définition la plus large
possible de ce qu’est une équipe de soins. Une évaluation des effectifs dans les établissements
de SLD doit également prendre en compte les besoins (et les solutions possibles pour répondre a
ces besoins) d'une main-d’ceuvre composée principalement de femmes, tels que les services de
garde et le fait pour certaines de devoir s'occuper de parents vieillissants. Enfin, elle doit prendre
en considération les co(ts, les avantages et les exigences liées a une mise en ceuvre durable.

Jamais une recherche empirique exhaustive n‘a été menée au Canada pour déterminer le niveau
minimal, adéquat, approprié ou optimal d’effectifs requis pour pouvoir offrir aux résidents des
soins sociaux (qualité de vie) et des soins de santé (qualité des soins) de bonne qualité. Une telle
recherche aurait da étre faite il y a longtemps.
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Soins non rémunérés fournis par la famille et les amis

Le secteur des SLD et les établissements de SLD comptent de plus en plus sur les membres des
familles et les amis des résidents pour fournir des soins non rémunérés. Ces personnes sont en
majorité des femmes, en particulier pour ce qui est des soins quotidiens. Elles s'occupent d'un
large éventail de taches liées aux soins. Toutefois, notre société accorde peu d'attention au répit
dont ces aidants naturels ont besoin ou aux effets néfastes de leur fardeau de soins.

Ce qui vient accentuer ce probléme, c’est que d'ici a 2050, approximativement 30 % moins de
membres de la famille proche — époux, épouses et enfants adultes — seront disponibles pour
donner des soins non rémunérés®. La composition des familles est en train de changer : les taux
de fertilité diminuent, les familles sont plus petites et de plus en plus éparpillées au pays et dans le
monde. Un plus grand nombre de personnes n'auront pas de famille ou d’amis a leur disposition.
Compter sur les soins non rémunérés fournis par la famille et les amis rend le secteur des SLD
particulierement vulnérable aux crises comme celle de la COVID-19, lorsque ces aidants naturels
non rémunérés ne sont soudainement plus disponibles — ou, comme au cours de la premiere
vague de la COVID-19, ne sont pas autorisés a l'intérieur des établissements de SLD. Comme
pour le vieillissement de notre population et I'augmentation du nombre de cas de démence, nous
pouvons prédire avec une certaine certitude que le nombre d'aidants naturels diminuera. Lorsque
cela se produira, ce ne sera pas une surprise. Reste a voir si nous serons préts.

On propose souvent des bénévoles pour combler les lacunes dans les soins et les activités sociales
des résidents des établissements de SLD. Cette solution n’est pourtant pas si simple. Avons-
nous régulieérement a notre disposition un nombre suffisant de bénévoles formés? Les bénévoles
profitent-ils d’'une planification, d’une orientation et d'un soutien appropriés pour assurer des
soins équitables, sécuritaires et constants? Utilisons-nous les bénévoles pour remplacer des
travailleurs expérimentés et compétents et est-il approprié de le faire? Les soins aux résidents des
établissements de SLD ne peuvent pas étre assurés par n'importe qui. Par exemple, pour aider
les résidents a manger, le bénévole doit avoir requ une formation spéciale sur les problemes de
déglutition et les risques d'étouffement. Méme pour les activités sociales, les bénévoles doivent
étre pleinement conscients des difficultés qui posent la communication avec une personne atteinte
de démence et ses comportements perturbateurs.

Les caractéristiques avant la pandémie des espaces sociaux, de vie et de travail dans les
établissements de SLD

Environnement physique

L'aménagement des établissements de SLD (~1800 au Canada) ne contribue pas au contréle
des virus ou des infections, méme dans le cas des établissements plus récents. De nombreux
établissements de SLD au Canada sont 4gés et ont été construits entre 1950 et 1990. Les plus vieux
batiments sont généralement de plus grande dimension, pouvant accueillir 200 a 400 résidents.
Ils ressemblent a des hopitaux : salles de bain communes, chambres pour deux a quatre résidents,
couloirs étroits, grandes salles @ manger, postes de garde et salles de médicaments de petite
dimension et bondés et un nombre limité d’espaces a I'écart des chambres des résidents pour
le personnel et les familles. Ils peuvent manquer d’espaces extérieurs ou d'éclairage naturel et
certainement de technologies modernes qui permettraient d’améliorer les soins, telles qu'un
couvre-plancher approprié?*'. La distanciation physique est presque impossible sans diminuer
le nombre de résidents. La fagon dont ces batiments plus anciens ont été congus rend difficile
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Iisolement ou la séparation des résidents infectés a la COVID-19. Certains rapports initiaux
montrent de fagon préoccupante qu'il y aurait un lien entre la taille et I'dge des établissements,
d'une part, et la situation relative a la COVID-19, d'autre part30232233,

Les établissements de SLD construits dans les 20 dernieres années ne peuvent souvent accueillir
que de 80 a 120 résidents. lls ont été expressément congus pour répondre aux besoins sociaux
des résidents atteints de démence : de plus petits « quartiers » de résidents, des caractéristiques
physiques qui rendent la vie des personnes atteintes de démence moins angoissante et plus
agréable, de larges corridors et embrasures de portes et de plus petites salles a manger communes
locales. Ils comprennent souvent des aires extérieures spacieuses ou les personnes atteintes de
démence peuvent profiter de |'extérieur sans qu’on ait a craindre qu'ils s’éloignent. Au moins trois
provinces ont adopté des normes de construction pour les établissements de SLD qui imposent
ces caractéristiques (N.-E., Alb., Ont.). Ces normes peuvent aussi faciliter la distanciation physique
et le contréle des infections.

Plans, protocoles et ressources pour la prestation des soins

Lorsque I"épidémie de la COVID-19 est survenue, les établissements de SLD n’avaient pas les
capacités voulues pour contenir |'éclosion. lls ont eu a relever le grand défi de déterminer quels
soins étaient prioritaires et comment il fallait les donner. La qualité de vie et la qualité des soins
des résidents ont pris une importance secondaire dans plusieurs cas. Pour étre entierement préts
a affronter cette crise, les établissements de SLD auraient dii pouvoir compter sur de multiples
plans et ressources dans les domaines suivants :

* un approvisionnement en EPI et une formation sur son utilisation et sa conservation afin de
prévenir et de contréler les infections

e des stratégies de regroupement et d'isolement des résidents malades et des résidents qui
ont recu un diagnostic positif

e des stratégies de surveillance des infections que peut mettre en ceuvre le personnel

e des politiques relatives aux visiteurs, prenant en compte les risques d'infection, mais aussi le
réle essentiel que jouent les amis et la famille relativement a la qualité de vie des résidents
et a la prestation de soins dans les établissements en manque d’effectifs

* des capacités de dépistage et de tragage des contacts

e suffisamment de personnel ayant la formation requise pour combler les postes vacants
laissés par le personnel ou les bénévoles pour des raisons de maladie et de confinement

* une équipe efficace de dirigeants et de cadres sur place
e des rapports continus et productifs avec les hépitaux de soins aigus

e une formation sur les soins de fin de vie, un accés aux médicaments nécessaires et un
personnel formé pour les administrer

e des ressources sur les décisions de fin de vie

* des ressources pour assurer le bien-étre du personnel

* une infrastructure de Tl et un accés Internet permettant une communication vidéo avec les
familles et d’autres personnes proches

Ce qui ajoute a la complexité de la situation, c’est que les établissements de SLD constituent un
milieu social. Beaucoup de travail a été fait pour faire entrer la communauté — familles, bénévoles,
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enfants, animaux — dans les établissements de SLD. De nombreuses politiques sont normalement
accueillantes au regard de cet afflux et n’ont pas pour objectif de le contréler — heures de visite
illimitées, politiques de « portes ouvertes », entrée sans contrainte de la nourriture et des animaux,
et des résidents qui peuvent librement quitter |'établissement et y revenir. Pendant la COVID-19,
la notion de |'établissement de SLD qui constituerait un milieu social public est entrée en pleine
contradiction avec celle d'un espace ou les résidents peuvent vivre et ou le personnel peut travailler
en toute sécurité. Le personnel avait comme mission de sécuriser les lieux. Manifestement, le fait
qu’un aussi grand nombre d'établissements soient devenus des points chauds de la COVID-19
a mis a rude épreuve la volonté des résidents, de leurs familles et du personnel de se conformer
aux nouvelles politiques destinées a favoriser la sécurité des gens. La communication a été un
probléeme pour beaucoup d'établissements, bien que pas pour tous.

Le contexte qui a mené a la crise de la COVID-19 dans les établissements de SLD

Plusieurs facteurs se sont conjugués pour rendre aussi vulnérables les ainés vivant en établissement
de SLD :

1. Les préparatifs en vue de la pandémie favorisaient les milieux de soins aigus
(hépitaux). Presque tous les efforts ont été axés sur la mise en place d'une capacité de
pointe dans les hépitaux et les unités de soins intensifs : la préparation de la majorité des
établissements de SLD a été compromise et, pire encore, dans certaines provinces, des
ainés en établissements de soins aigus ont été envoyés en établissement de SLD.

2. Les résidents des établissements de SLD ont un systeme immunitaire affaibli en raison de
leur age. Cela diminue considérablement leur aptitude a combattre une infection.

3. La COVID-19 est une maladie entiérement nouvelle. Ni |es résidents ni le personnel des
établissements de SLD ne sont vaccinés contre la COVID-19, alors que la plupart d’entre
eux sont vaccinés annuellement contre la grippe. Une telle vaccination procurerait une
immunité collective.

4. La COVID-19 est trés contagieuse et a une longue période d'incubation pendant
laquelle la personne infectée ne présente aucun symptéme. La propagation peut se
faire de maniére invisible. Au cours des premiéres semaines de la pandémie, avant que
cette information soit largement diffusée, la propagation asymptomatique invisible de la
maladie a eu des effets mortels. Le virus s’est répandu dans les établissements de SLD et
s'est propagé a 'extérieur de ces derniers alors que les familles, les visiteurs et le personnel
entraient et sortaient sans étre conscients des conséquences. Trop souvent, les pratiques
élémentaires de contréle des infections et I'EPI nécessaire qui auraient di é&tre en place
ne |'étaient pas. Une part des employés des établissements de SLD travaillaient dans plus
d'un établissement (SLD ou de la santé), propageant silencieusement le virus a l'intérieur et
a I'extérieur des établissements de SLD au cours des premiéres semaines de la pandémie.

5. De nombreux établissements de SLD au Canada n’ont pas été concus physiquement
pour faciliter les pratiques de contréle des infections qui sont requises pour prévenir la
COVID-19 ou pour en empécher la propagation. Les établissements de SLD comprennent
plusieurs espaces collectifs, y compris des salles de bain, des salles & manger et des
chambres a plusieurs lits. La séparation des résidents atteints de la COVID-19 n'a pas été
jugée essentielle dans les premiers jours, et de nombreux établissements de SLD n’ont
pas été physiquement congus pour rendre ce type de mesure possible. Le probleme est
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10.

11.

d’'autant plus complexe a résoudre quand vient le temps de s’occuper des résidents atteints
de démence, qui sont susceptibles d’errer et qui ne peuvent pas se rappeler les régles de
distanciation physique.

Le personnel ne savait pas ou ne comprenait pas comment prévenir et contréler la
propagation de la COVID-19 au cours des premiers jours de la pandémie. Le personnel
avait des connaissances inadéquates en matiére de contréle des infections. Les moyens
pris pas les établissements de SLD pour contréler la propagation de la maladie variaient
considérablement d’une province a |'autre et au sein d'une méme province.

Les établissements de SLD ont connu des pénuries d’EPI ainsi que des problémes et un
manque de soutien quant a la fagon d'utiliser correctement I'EPI, et n’ont pas suffisamment
bien compris I'importance de I'EPI pour assurer la sécurité des personnes. A certains
moments, on a retiré des équipements de protection individuelle des établissements de
SLD pour les envoyer dans le secteur des soins aigus?*?®. Le personnel des établissements
de SLD doit réguliérement entrer en contact étroit avec les résidents et doit porter un EPI
pour correctement prendre soin des résidents en période de COVID-19. Souvent, certains
travailleurs qui jouent un réle crucial dans le contréle des infections, comme les préposés a
I'entretien ménager, n’ont pas été pris en compte concernant I'approvisionnement en EPI
et la formation donnée sur son utilisation.

Certains hopitaux ont dirigé des patients atteints de la COVID-19 vers des établissements de
SLD. Certains hopitaux n'acceptaient pas de patients infectés provenant d’établissements
de SLD.

Jusqu'a 30 % des préposés aux bénéficiaires et autres membres du personnel occupaient
plus d’un emploi. Comme les préposés aux bénéficiaires ne sont pas inscrits a un registre,
ces chiffres n’étaient pas connus ou pris en considération. Au début de la pandémie, cela
a favorisé la propagation de l'infection a la COVID-19.

De nombreux établissements de SLD n’avaient pas les ressources voulues pour dépister
les symptémes ou pour assurer le suivi de I'historique de voyage et le tracage des
contacts des résidents et du personnel. De nombreux établissements n'avaient pas non
plus de programme de dépistage et de tragage des contacts, ni de plan pour intervenir
efficacement.

Plusieurs membres du personnel n’ont pas pu travailler pour diverses raisons. Certains
étaient symptomatiques et devaient se confiner a la maison. Certains étaient malades ou
avaient un membre de leur famille qui était malade. Certains devaient prendre soin de
leurs enfants a la maison lorsque les écoles ont fermé. Certains avaient peur de travailler
et d'autres ont quitté leur poste. La peur et les fausses informations ont poussé des
familles, des propriétaires et des syndicats a faire pression sur le personnel pour qu'il reste
a I'écart des établissements de SLD ou des cas de COVID-19 avaient été recensés. Le
fonctionnement des établissements de SLD est assuré par une combinaison complexe de
personnel a temps plein en quantité a peine suffisante et, en majorité, de personnel a
temps partiel. Les établissements comblent les besoins avec du personnel occasionnel et
du personnel fourni par les agences de placement et ont peu de réserves pour remplacer les
travailleurs absents. Les familles, qui souvent fournissent une partie substantielle des soins,
n'étaient pas autorisées a visiter les résidents. Le secteur des SLD n'a pas pu faire face aux
pressions inattendues engendrées par le manque de personnel et de bénévoles pendant
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12.

la pandémie, alors que les besoins des résidents, eux, sont restés constants (24 heures par
jour). Ces pressions ont rapidement pris une ampleur catastrophique.

Des rapports troublants en provenance d'Europe®¢ et maintenant du Canada'"'? indiquent
que de nombreux décés évitables seraient survenus dans des établissements de SLD
pendant la crise de la COVID-19. Certains décés sont dus au fait que les résidents n’ont
pas eu accés a temps a des soins, a de I'eau ou a des services élémentaires d’hygiéne,
et non a une infection a la COVID-19. Cela met en relier |'état de fragilité et de grande
vulnérabilité dans lequel se trouvent les résidents des établissements de SLD. Il s’agit aussi
d’une illustration parfaite de notre échec. Bon nombre de résidents ne sont pas mobiles ou
ne peuvent pas exprimer leurs besoins. Ce qui s’est produit a été plus qu’un probléme
de maladie infectieuse.

Les principes qui devraient guider les mesures a prendre

Bien qu’il nous en reste encore a apprendre sur la fagon de lutter contre la COVID-19, les principes
suivants devraient guider les efforts qui seront faits pour améliorer la sécurité et la qualité de
vie des résidents et du personnel des établissements de SLD canadiens. Nous devons créer un
avenir meilleur pour les ainés canadiens qui ont besoin de soins en établissement de soins de
longue durée et veiller a ce que leurs voix et leurs veeux soient respectés. Ces principes sont
fondamentalement basés sur les valeurs communes des Canadiens et des Canadiennes.

1.

10.

Le financement doit étre suffisant et durable; le gouvernement fédéral doit aider les
gouvernements provinciaux et territoriaux a atteindre des normes d’excellence élevées
partout au Canada dans le domaine des SLD.

La qualité des soins dans les établissements de SLD est d'une importance capitale et est
intimement liée a la qualité de vie.

La qualité de vie de nos fragiles ainés est un objectif non négociable.
La qualité de la fin de vie et une belle mort sont également des objectifs non négociables.

Les normes de soins sont essentielles et doivent étre clairement précisées, tout comme les
responsabilités a cet égard.

Les responsabilités relatives aux politiques, aux normes et a la réglementation doivent étre
clairement énoncées. Les résultats souhaités doivent étre précisés et évalués et la reddition
de comptes concernant ces résultats doit étre assurée.

Une évaluation systématique du rendement doit étre effectuée, notamment a I'aide
d’indicateurs du rendement qui sont pertinents pour les résidents et pour leurs familles.

Des données (quantitatives et qualitatives) de grande qualité et exhaustives sont nécessaires
pour bien gérer le secteur des SLD et doivent étre recueillies, vérifiées, analysées et
déclarées de facon a assurer |'efficacité de la réglementation, de |'évaluation et du suivi du
rendement.

Des mécanismes assurant l'adoption de mesures en réponse aux données recueillies

doivent étre mis en place et avoir I'appui des intervenants de tous niveaux, des soignants
de premiére ligne aux responsables des politiques.

Le financement des établissements de SLD doit étre rattaché a une évaluation et a une
surveillance régulieres effectuées a I'aide d'indicateurs de la qualité des soins, de la qualité
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

de vie et de la qualité de fin de vie des résidents, de la qualité de vie professionnelle du
personnel et de I'expérience vécue par les résidents et leurs familles. Toutes les informations
doivent étre accessibles au public.

Le gouvernement fédéral doit assumer un réle majeur et mettre en place un mécanisme
permettant d'aider les gouvernements provinciaux et territoriaux a atteindre des normes
élevées d'excellence partout au Canada dans le secteur des SLD. Cela pourrait étre assuré
par |'intermédiaire d'un cadre semblable a la Loi canadienne sur la santé, qui établit des
normes de base. Les gouvernements provinciaux et territoriaux qui se conformeraient a
ces normes recevraient des paiements de transfert fédéraux supplémentaires.

Les rapports professionnels entre les divers intervenants — les gouvernements, les autorités
de la santé, les propriétaires des établissements de SLD et les établissements de SLD eux-
mémes — doivent étre basés sur la collaboration — et |'avis trés important des personnes qui
vivent ou travaillent dans les établissements de SLD et de celles qui les visitent doit étre
pris en compte.

Tous les citoyens de toutes les régions doivent bénéficier d'un accés universel, abordable
et équitable a des soins 24 heures sur 24 et 7 jours par semaine en établissement de SLD,
sans devoir se buter a de longues listes d'attente.

L'intégration des secteurs des soins dans la collectivité, des soins continus et des soins
aigus doit étre améliorée. Les transitions entre les divers milieux de SLD doivent étre mieux
gérées, en appliquant une approche systémique relative a la conception de la gouvernance,
de la réglementation et des mesures incitatives.

Les effectifs dans les établissements de SLD doivent étre de niveau constant et adéquat et
un ensemble de travailleurs qualifiés doit collectivement offrir une combinaison appropriée
de compétences et de connaissances.

Les environnements physiques des établissements de SLD et les plans, les protocoles et
les ressources encadrant la prestation des soins doivent répondre aux besoins médicaux
et sociaux complexes des résidents et a leur besoin de se sentir chez eux. lls doivent
également répondre aux besoins complexes des résidents en matiere d'espace, de sécurité,
et de controle et de prévention des infections. Ils ne doivent pas sacrifier la possibilité pour
les membres de la famille proche (d’origine ou de choix) de contribuer aux soins et d'étre
présents aupres des résidents mourants.

Recommandations sur la gestion de la COVID-19 dans le secteur des SLD au Canada

Réformer et restructurer le secteur prendra du temps. De multiples organisations dans le monde
ont commencé a dégager les nombreuses mesures immédiatement applicables qui doivent étre
entreprises pour gérer a plus court terme la crise de la COVID-19 dans les établissements de
SLD™:#7-2% En mai 2020, Comas-Herrera et al.?*° ont formulé des recommandations applicables
aux politiques publiques. Subséquemment, les membres du présent groupe de travail ont présenté
leur ordonnance relative aux préparatifs qui permettront de faire face a la seconde vague de la
COVID-19 dans les établissements de SLD, qui est reproduite ici.?"'

Premierement, tous les établissements de SLD (pas seulement quelques-uns),
toutes les résidences pour personnes agées et tous les autres centres d'aide a la vie
devraient se doter d'un plan approuvé d’intervention en cas d'épidémie de maladie

Le groupe de travail de la Société royale du Canada sur les soins de longue durée



infectieuse, y compris de COVID-19. Ce plan devrait préciser la personne qui a la
responsabilité de prévenir et de maitriser une éclosion. Cette personne devrait se
trouver sur place et le rendement de |'établissement devrait étre évalué a l'aide
d'indicateurs de rendement clairs et mesurables. L'élaboration du plan devrait
notamment s’appuyer sur une consultation des résidents et de leurs familles, et des
rapports transparents devraient étre présentés au public.

Deuxiémement, desinspectionsréguliéres eten personne de tous ces établissements
devraient étre faites par le service de santé responsable (et non par un organisme
d’accréditation) pour s'assurer que les plans sont bien appliqués et que les
résidents et les travailleurs sont en sécurité. Il va sans dire que ces inspections ne
devraient pas se faire par téléphone et que les CHSLD ne devraient pas étre avisés
au préalable de la tenue prochaine d’'une inspection, pratique pourtant en usage
dans certaines provinces. Les résultats des inspections devraient étre publiés et
toute non-conformité devrait entrainer des conséquences.

Troisiémement, les gouvernements provinciaux devraient gérer |’'approvisionnement
et faire en sorte que les CHSDL soient bien outillés pour lutter contre les infections.
Toute personne, préposée ou autre, qui entre en contact direct avec les résidents
d’un CHSLD devrait porter un équipement de protection individuelle (EPI) approprié.
De plus, cette personne devrait avoir une formation appropriée en prévention des
infections ainsi qu’un soutien et des cours périodiques de formation continue sur
le contréle des infections et sur I'utilisation et I'entreposage appropriés de I'EPI.
Aussi, tous les établissements de SLD devraient adopter et posséder les ressources
nécessaires pour mettre en ceuvre une stratégie de dépistage et de tragage couvrant
tous les résidents et les employés.

Quatriemement, les préposés des CHSLD devraient étre employés a temps plein et
bénéficier d'un salaire et d'avantages sociaux équitables, y compris d’un soutien en
santé mentale pour la gestion du TSPT, dont plusieurs ont souffert pendant la crise
de la COVID-19. De nombreux préposés aux bénéficiaires sont payés au salaire
minimum, ce qui est normalement inacceptable, compte tenu de I'importance de
ce travail et de |'expertise qu'il exige. Ce salaire est tout simplement ridicule en
situation de COVID-19, considérant les risques personnels auxquels les préposés
et leurs familles sont exposés. De méme, les travailleurs qui fournissent des
services essentiels d'alimentation, d’entretien ménager et de lessive devraient étre
rémunérés de maniére équitable. Lorsque des militaires ont été déployés dans des
CHSLD au Québec et en Ontario, ils ont recu une prime de risque en plus de leur
salaire relativement avantageux.

Cinquiémement, chaque province et territoire devrait adopter une politique du
« lieu de travail unique » pendant toute la durée de la pandémie et par la suite. Le
fait de travailler a deux endroits ou plus a contribué a la propagation de la COVID-19
dans les établissements et hors de ceux-ci et, a d’autres moments, contribue a la
propagation de la grippe.

Sixiemement, tous les établissements de soins de longue durée devraient avoir
les capacités voulues pour confiner adéquatement une personne atteinte de la
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COVID-19 ou pour regrouper les résidents infectés dans une zone de |'établissement
réservée a cet effet. Si cela n’est pas possible, le patient devrait étre dirigé vers
un hopital ou un établissement approprié ou l'isolement des cas positifs serait
possible. Aucun hépital ne devrait rediriger des cas soupgonnés ou confirmés de
COVID-19 vers un établissement de SLD avant que la guérison de la personne ait
été confirmée par un test négatif. Les plans de gestion de la COVID-19 devraient
également comprendre un accés en cas de besoin a des soins palliatifs, y compris
a une médication et a des services de traitement de la douleur appropriés.

Septiemement, les plans d'intervention des CHSLD devraient comprendre des
mesures qui font en sorte que les technologies et autres moyens disponibles soient
pleinement mis a contribution pour relier les résidents avec leurs familles et leurs
amis, et qu’au moins un ou deux membres de la famille puissent les visiter de
maniére sécuritaire (avec I'EPI nécessaire et en respectant les mesures de contréle
qui s'imposent grace a une formation appropriée). Les résidents sont prés de la fin
de leur vie; plusieurs souffrent de démence. Les voix, le soutien et le réconfort des
personnes qui leur sont familieres sont indispensables, et parfois ces nécessités ne
peuvent étre fournies que par un membre de la famille ou un ami. Nous ne pouvons
pas permettre que des personnes en fin de vie meurent sans soins, que ce soit de
la COVID-19 ou pour toute autre raison. Les familles et les amis ont aussi par le
passé aidé a faire en sorte que les établissements prennent leurs responsabilités,
particulierement lorsque les résidents étaient trop fragiles pour faire part de leurs
préoccupations ou pour se faire entendre. Compte tenu du stress important vécu
par les préposés et les gestionnaires au cours de la pandémie de la COVID-19,
cette responsabilisation est essentielle®*'.

Manifestement, la responsabilité des services de SLD reléve principalement des gouvernements
provinciaux et territoriaux, mais nous pouvons observer autour du monde que des efforts
sérieux ont été entrepris pour créer un cadre de coordination national permettant de répondre
efficacement a la crise de la COVID-19 dans le secteur des SLD. La réalité canadienne veut que,
sans le soutien financier du gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux et territoriaux
ne sont pas susceptibles de pouvoir se doter des ressources nécessaires pour atteindre les normes
élevées d'excellence que nos fragiles ainés méritent, que ce soit dans les établissements de SLD
ou dans les contextes de SLD en général. Nous pouvons nous inspirer du cas de la Nouvelle-
Zélande, qui a pu revendiquer le statut de pays exempt de la COVID-19 le 8 juin?*? (bien qu’on
continue d'y relever de nouveaux cas isolés)*®. L'Australie et la Corée du Sud ont obtenu des
résultats semblablement favorables grace a de fortes stratégies nationales. Le gouvernement
australien a privilégié le secteur des soins aux ainés dans sa gestion de la crise de la COVID-19
— « Le 11 mars, le gouvernement s’est engagé a verser 440 millions de dollars pour la prestation
des soins aux ainés, y compris pour résoudre les problémes de rétention du personnel et de
constitution d’une réserve de personnel d'appoint, ce qui a contribué a améliorer la capacité de
contréle de l'infection du pays. Les fournisseurs de soins aux ainés ont un acces prioritaire aux
réserves nationales d'EPI, ainsi qu'a des équipes d'intervention rapide en soins de santé et a un
soutien en effectifs lorsqu’une éclosion se produit dans un établissement ou dans un contexte
de soins a domicile?®*. » Au moment ou ce rapport australien a été publié, moins de 1 % des
cas de COVID-19 et 17 % de tous les déceés associés a la maladie avaient été relevés dans les
établissements de SLD du pays. Ces chiffres tranchent avec les 81 % des déces attribuables a
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la COVID-19 survenus en établissement de SLD au Canada’. La réponse nationale agressive de
la Corée du Sud a la COVID-19 comprenait un programme de surveillance et d'inspection, des
quarantaines en cohortes imposées a des établissements choisis, des modalités temporaires de
remboursement, des masques a bas colt pour le personnel soignant et des lignes directrices. Au
moment de la publication du rapport de la Corée du Sud, seulement 8,1 % des déces liés a la
COVID-19 étaient survenus dans des établissements de SLD et un autre 25,9 % étaient survenus
dans des hopitaux de SLD?*.

Ce groupe de travail, cependant, est d'avis que la réforme et la restructuration du secteur
devront non seulement avoir pour but de s'attaquer a la crise liée a la pandémie, mais
aussi celui de corriger les failles présentes depuis longtemps dans le systéeme - les causes
fondamentales de la crise de la COVID-19 dans les établissements de SLD canadiens. Si nous ne
réussissons pas a accomplir cette mission, nous nous retrouverons avec notre méme systeme de
SLD, qui est tristementinadéquat, et avec la certitude que la prochaine crise aura des conséquences
semblables ou encore plus catastrophiques. L'effort de réforme et de restructuration

e doit étre entrepris immédiatement

e donnera de meilleurs résultats s'il est mené en collaboration par les provinces/territoires et
le gouvernement fédéral, a I'intérieur d'un cadre de national

* devra rendre compte au public des progres réalisés, et ce, de maniére transparente et en
temps opportun

e devra inclure des cibles immédiates, a moyen terme et a long terme, et une évaluation
continue et perpétuelle de la qualité et de la sécurité.

Recommandations relatives a la main-d'ceuvre pour une réforme et une restructuration
des SLD au Canada

Nous recommandons que le Canada, s’il ne fait rien d’autre immédiatement, concentre de maniére
urgente et soutenue son attention, ses efforts et ses ressources a la résolution de la crise de la
main-d’ceuvre dans le secteur des SLD. Relever ce défi majeur contribuera de fagon importante a
la restructuration et a la réforme du secteur. Cela aura une incidence immédiate sur la qualité des
soins et la qualité de vie des résidents vulnérables des établissements de SLD, sur leurs familles et
sur le personnel responsable de leurs soins. Une main-d’ceuvre de qualité, résiliente et bénéficiant
de soutien est, sans aucun doute, le principal facteur favorisant la qualité des soins.

Nous recommandons neuf mesures pour résoudre la crise de la main-d'ceuvre dans les
établissements de SLD. La mise en ceuvre de toutes ces mesures exigera un leadership
fort et coordonné de la part du gouvernement fédéral et des gouvernements provinciaux/
territoriaux.

1. Le gouvernement fédéral devrait immédiatement lancer une évaluation pancanadienne
exhaustive, fondée sur des données probantes, sur des normes nationales qui pourraient
régir le niveau et la composition des effectifs ceuvrant dans les établissements de SLD,
et devrait ensuite prendre les mesures qui s'imposent. Ces normes nationales devraient
notamment déterminer I'équipe de soins requise pour fournir des soins de qualité et le
gouvernement fédéral. Les provinces et les territoires recevraient des fonds supplémentaires
s'ils s'y conforment.
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Le gouvernement fédéral devrait établir et voir a I'application de normes nationales sur
les établissements de SLD qui établiraient (a) les exigences en matiere de formation et
de ressources nécessaires a la lutte contre les infections, y compris en ce qui concerne
I'utilisation optimale de |"équipement de protection individuelle, ainsi que (b) les modalités
de renforcement des effectifs et de limitation des visites pendant les épidémies.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux, appuyés par de nouveaux fonds du
gouvernement fédéral, devraient immédiatement mettre en place des normes appropriées
de rémunération et de conditions de travail, notamment en matiere de congés de maladie,
pour la main-d’ceuvre non réglementée des préposés aux bénéficiaires et des préposés
aux services de soutien a la personne, laquelle est considérable et essentielle. Ces normes
appropriées de rémunération et de conditions de travail devront étre permanentes et ne
pas étre limitées a la période de lutte contre la COVID-19. La rémunération et les conditions
de travail devraient étre équitables partout au pays, au sein du secteur des SLD et entre
les secteurs des SLD et des soins aigus pour le personnel réglementé et non réglementé.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient offrir des emplois a temps plein
et des avantages sociaux a |I'ensemble du personnel non réglementé et du personnel
soignant réglementé. lls devraient de plus évaluer les conséquences qu'aurait pour les
établissements de SLD |'application d'une politique du « lieu de travail unique », laquelle
est actuellement appliquée dans plusieurs établissements de SLD, et les conséquences
également d'une telle politique sur la qualité des soins fournis dans d'autres milieux de SLD,
tels que les résidences pour personnes agées, les hopitaux et les résidences personnelles.
Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient évaluer les mécanismes de
propagation des infections qui sont favorisés par le fait que des personnes travaillent dans
plusieurs établissements et devraient mettre en place un robuste systeme de tracage.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient établir et mettre en ceuvre (a) des
normes minimales de scolarisation pour le personnel non réglementé et réglementé qui
fournit les soins de premiére ligne dans les établissements de SLD, (b) des normes de
formation continue pour le personnel de premiére ligne non réglementé et réglementé
des établissements de SLD et (C) des normes de formation et d’orientation pour toutes les
personnes placées dans des établissements de SLD par des agences privées.

Pour atteindre ces objectifs de scolarisation et de formation, les gouvernements
provinciaux et territoriaux devraient soutenir des réformes éducatives concernant les
spécialisations en SLD, qui s'adresseraient a tous les fournisseurs de soins directs, aux
préposés aux bénéficiaires, aux professionnels de la santé et des services sociaux, ainsi
qu’aux gestionnaires et aux directeurs des soins des établissements de SLD.

Les gouvernements provinciaux et territoriaux, avec le soutien financier du gouvernement
fédéral, devraient offrir un soutien en santé mentale a tout le personnel des établissements
de SLD. En plus des conditions de travail extraordinairement stressantes vécues par ce
personnel pendant la pandémie, ce dernier a di composer avec plusieurs déces de
personnes agées dont il avait pris soin pendant des mois et des années, ainsi que de
collegues de travail. Il est en deuil aujourd’hui, et il continuera de |'étre.
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8. Lesoutien fédéral accordé au secteur des SLD devrait étre rattaché a des exigences relatives
a la collecte de données pour tous les domaines qui sont pertinents pour une gestion et
un soutien efficace des établissements de SLD et de leurs effectifs. Les données recueillies
devraient porter entre autres sur la qualité des soins fournis aux résidents, sur I'expérience
vécue par les résidents et leurs familles ainsi que sur la qualité des conditions de travail
du personnel. Les données devraient étre recueillies a I'aide d’outils appropriés et validés,
notamment des outils qui conviennent a des résidents présentant des symptomes modérés
a séveres de démence. Les données recueillies devraient mettre en relief les disparités
et les vulnérabilités globales vécues par les résidents et le personnel, y compris sur les
plans de la race, de l'ethnicité, de la langue, de l'identité de genre, du statut de tutelle,
du statut socioéconomique, de la religion, de tout handicap physique ou intellectuel et de
I'exposition a des événements traumatiques.

9. La collecte des données devrait étre transparente et effectuée par des organismes
indépendants du secteur et SLD et des gouvernements. Les gouvernements provinciaux et
territoriaux devraient évaluer et utiliser les données pour revoir au besoin la réglementation
des établissements de SLD et leur agrément. lls devraient adopter une approche équilibrée
et fondée sur des preuves concernant I'agrément obligatoire ainsi que la réglementation et
I'inspection des établissements de SLD. lls devraient mobiliser la participation du secteur
des SLD a ce processus, notamment des personnes qui regoivent des soins, de leurs
familles, des gestionnaires et des soignants.

Nous n’avons pas besoin d'une autre commission, d'une autre enquéte, d'un autre rapport sur
I'ensemble du systeme et il ne faudrait pas que les forces armées soient la meilleure ou la seule
solution de rechange possible pour endiguer une crise évitable dans les établissements de SLD.
Ce dont nous avons besoin, c’est plutét d’'un plan d’action national transparent appuyé par
un leadership solide et coordonné a |'échelle nationale et provinciale/territoriale, qui tiendrait
compte de l'avis d'un large éventail d'intervenants et qui préciserait qui est responsable de sa
mise en ceuvre, qui doit rendre des comptes a I'égard de cette mise en ceuvre et qui a la possibilité
de mobiliser les ressources nécessaires. Un tel plan d'action devrait bien entendu s'intégrer aux
autres stratégies nationales pertinentes, telles que la stratégie sur la démence de I’Agence de la
santé publique du Canada.

Le Canada doit faire des choix

Toute recommandation ainsi que toute réforme et restructuration du secteur des SLD résidentiels
devra reconnaitre que ces milieux sont avant tout des demeures pour leurs résidents. Dans la
plupart des cas, |'établissement de SLD est leur derniére demeure. La qualité de la vie et de
la mort ne doit pas étre sacrifiée a la négligence, lorsque la réglementation est raisonnable
et justifiée. Elle ne doit pas non plus étre sacrifiée a une réglementation excessive et rigide
lorsqu’une certaine tolérance au risque est justifiée. De bons soins sociaux et de santé feront que
les ainés dans les établissements de SLD auront une bonne qualité de vie et une belle mort. Ces
ingrédients sont indispensables si nous voulons remplir notre devoir de prendre soin des ainés
dans les établissements de SLD et ils doivent avoir la priorité.

Nous avons laissé tombé nos fragiles ainés en ne répondant pas a I'augmentation des besoins en
soins, en présumant que les fournis dans les établissements de SLD ne sont « que des soins de
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base » et que n'importe qui avec peu ou presque pas de formation et d’éducation peut les donner,
en ignorant le caractére fortement sexospécifique des soins fournis dans les établissements de
SLD et en plafonnant les ressources. Nous les avons laissé tomber en croyant que la solution
résidait dans une approche réglementaire moins que cohérente — une réglementation tres serrée
sur certains aspects, qui peut, par exemple, enfreindre les droits et les libertés individuelles, et
une absence de réglementation sur d'autres aspects, comme en ce qui concerne les normes
d’'éducation applicables au personnel responsable des soins directs. Ce qui est le plus honteux,
c’est que nous avons failli a la tdche d'écouter nos ainés qui en étaient a la derniére étape de leur
vie. Généralement, les établissements de SLD au Canada réussissaient a « se tirer d'affaire », ce
qui était loin d'étre adéquat avant la pandémie.

Puis est venue la COVID-19, une onde de choc qui a ouvert toutes les failles préexistantes
de notre réseau d'établissements de SLD. Elle a précipité, dans les pires des cas, le déces de
nombreux ainés, et a causé chez beaucoup des niveaux élevés de souffrance physique, mentale
et émotionnelle. Ces vies inutilement perdues comptaient. Ces ainés méritaient les derniéres
années de leurs vies et méritaient une belle mort. Nous les avons laissé tomber. Nous avons le
devoir et la responsabilité de corriger la situation — non seulement de nous préparer a une seconde
vague de la COVID-19 et a d'autres maladies infectieuses futures, mais aussi de revoir de fond
en comble un secteur des SLD qui a aidé cette crise a causer ces ravages évitables et tragiques.
Nous pouvons prendre des mesures immédiates pour commencer a rétablir la confiance perdue.
C’est une question de choix.

Les défis immédiats et a long terme dans les établissements de SLD et leurs solutions sont tous
complexes. Il faudra du temps pour réaliser une réforme exhaustive, intégrée et éclairée par des
données probantes. De nombreuses priorités réelles et urgentes surgiront et se feront concurrence
a mesure que les choses progresseront. En tant que pays, nous devrons nous poser la question
suivante : « Quels choix sommes-nous préts a faire afin que personne d’entre nous n'ait a craindre
la qualité de la vie et la qualité des soins qui nous attendent dans les établissements de SLD? »
Briser de vieilles habitudes est difficile et le choix le plus simple pour plusieurs sera de ne pas
perturber le statu quo. Pour réussir a transformer radicalement les établissements de SLD, nous
devrons faire preuve d'un leadership courageux et résolu, et faire des choix judicieux.

Le groupe de travail de la Société royale du Canada sur les soins de longue durée
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Tableau 1. Etablissements de soins de longue durée par province : nombre
d'établissements, terminologie, politique/loi applicable’

"Dans cette traduction, les appellations qui n‘ont pas pu étre trouvées en francais sur des documents officiels
ont été laissées en anglais.

. Nombre Termes utilisés
Province d'établis- [— - -
sements | Etablissements Secteur Travailleurs
e Long-term care facilities’ | ® Long-term care’ e Health Care Aide'
e Nursing home? e Nursing home’
* Auxiliary Hospital” * Auxiliary Hospital”
2
Alberta 183 Législation : Nursing Homes Act, Revised Statutes of Alberta 2000
Chapitre N-7 : https://www.qgp.alberta.ca/documents/Acts/N0O7.pdf
Hospitals Act, Revised Statutes of Alberta 2000 Chapter H-12 : https://www.gp.alberta.ca/
documents/Acts/H12.pdf
e Residential care e | ong-term care® e Health Care Assistant?
facilities™? ¢ Residential Care? e Care Aide*
e Long-term care homes/ e Health Care Worker®'
AT
Colombie- -~ facilities
Britannique Législation : Community Care and Assisted Living Act, SBC 2002, CHAPITRE 75,
Sanction royale le 26 novembre 2002 : http://www.bclaws.ca/civix/document/id/complete/
statreg/02075_01
*Note : Certains ESLD (34 % de tous les lits financés par le public) sont régis par la Hospital
Act : http://www.bclaws.ca/civix/document/id/complete/statreg/96200_01
® Foyers de soins e Soins de longue e Health Care Aide®
personnels®'2 durée™™
¢ Soins personnels’’
Manitoba 1302 P
Législation : Loi sur I'assurance-maladie (c. H35 de la C.P.L.M.) - Réglement sur les normes
applicables aux foyers de soins personnels : https://web2.gov.mb.ca/laws/regs/current/_pdf-
regs.php?reg=30/2005
e Foyers de soins® ® Soins de longue durée® | e Préposé aux résidents®?
Nouveau- 682729
Brunswick Législation : Loi sur les foyers de soins, LRN-B 2014, ¢ 125, Déposée le 30 décembre 2014 :
http://laws.gnb.ca/fr/ShowPdf/cs/2014-c.125.pdf
® Personal care homes'’ ® Long-term care'® ® Personal Support Worker
¢ Long Term Care* (PCH)"
- N e Personal Care Attendant
erre-Neuve- - LTC)5
et-Labrador 40 (Tc)
Legislation: Newfoundland and Labrador Regulation 15/01. Personal Care Home Regulations
under the Health and Community Services Act (O.C. 2000-626) (Déposé le 30 janvier 2001 :
https:/assembly.nl.ca/Legislation/sr/regulations/rc010015.htm
® Nursing homes™ ® | ong-term care® e Continuing Care
e Continuing care® Assistant3¢
Nouvelle— 8829 Législation : Homes For Special Care Act. R.S., c. 203, s. 1. : https://nslegislature.ca/sites/
Ecosse default/files/legc/statutes/homespec.htm
Long Term Care Program Requirements : https://novascotia.ca/dhw/ccs/policies/Long-Term-
Care-Facility-Program-Requirements.pdf
e Foyers de soins de * Soins de longue durée® [ e Préposé aux services de
longue durée® soutien a la personne’?®
Ontario 62630 Législation : Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée, L.O. 2007, chap. 8 : https://

www.ontario.ca/fr/lois/loi/07108
Réglement : Régl. de I'Ont. 79/10 : DISPOSITIONS GENERALES : https://www.ontario.ca/fr/
lois/reglement/100079
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e Care homes®/nursing e Long-term care?® e Resident Care Worker®
homes®’
* Manors?®
| p.E 197329 Législation : (.Zommunit)./ Care Faciliti.es and'Nur.sing Home Act: htt.ps://www. o
T princeedwardisland.ca/sites/default/files/legislation/C-13-Community%20Care%20Facilities %20
And%20Nursing%20Homes%20Act.pdf
Facilities and Nursing Home Act Regulations:
https://www.princeedwardisland.ca/sites/default/files/legislation/C%2613G-Community %20
Care%20Facilities%20and%20Nursing%20Homes%20Act%20Regulations. pdf
® CHSLD (centre ® Hébergement et soins de | ® Le préposé aux
d’hébergement et de longue durée'® bénéficiaires (PAB)*°
soins de longue durée)'™ e Orderly
e CHSLD privé
conventionné®’
Québec 4125 ® Privé non-conventionné¥
Législation: Projet de loi 120 (1991, c 42) : Loi sur les services de santé et les services sociaux
et modifiant diverses dispositions |égislatives : http://collections.banqg.qc.ca/ark:/52327/
bs57416
S-4.2,r.5.01 : Réglement sur les conditions d'obtention d'un certificat de conformité et les
normes d'exploitation d'une résidence privée pour ainés : http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/pdf/
cr/S-4.2,%20R.%205.01.pdf
* Foyers de soins spéciaux | ® Soins de longue durée®® | e Aide aux soins de longue
ou foyers de soins durée®
infirmiers?? * Aide aux soins spéciaux®
e Foyers de soins
personnels?'
Législation : R-8.2 Reg 8 - The Special-care Homes Rates Regulations, 2011, under
Saskatchewan | 236% The Provincial Health Authority Act (P-30.3): http://www.qp.gov.sk.ca/m/index.
cfm?action=browse&p=33130
Facility Designation Regulations, section 17 23: http://webcache.googleusercontent.
com/search?g=cache:qO6F-rdcSGEJ:www.qp.gov.sk.ca/documents/English/Regulations/
Regulations/R8-2R6.pdf+&cd=18&hl=en&ct=cInk&gl=ca&client=firefox-b-d
Program Guidelines for Special Care Homes:
https://www.ehealthsask.ca/services/resources/Resources/Program-Guidelines-for-Special-Care-
Homes.pdf
* Long-term care homes** | e Soins prolongés* e Assistant en soins de
e Etablissements de soins santé®
Yukon 542 prolongés® ¢ Aide en soins de santé®
Législation : Yukon Continuing Care: Bill of Rights for Residents Living in Yukon Continuing
Care Facilities : http://www.hss.gov.yk.ca/pdf/cc_billofrights.pdf
* Long-term care homes** | ® Long-term care* * Personal Support
Worker#
o Législation : Northwest Territories Continuing Care Standards, 2015 : https://www.hss.gov.
Territoires-du- 944 nt.ca/professionals/sites/professionals/files/resources/continuing-care-standards.pdf
Nord-Ouest Proposal of new regulations for Continuing Care Facilities : https://www.hss.gov.nt.ca/sites/hss/
files/resources/what-we-heard-continuing-care-facilities-legislation-nwt.pdf
https://www.hss.gov.nt.ca/sites/hss/files/resources/continuing-carel-facilities-legislation-nwt-
discussion-paper.pdf
* Centres de soins * Soins de longue durée* | e Préposé aux soins
continus¥ continus®

Nunavut 547 * Résidences pour ainés*
Législation : Il n'y a aucune mesure Iégislative actuellement au Nunavut pour encadrer les
services de soins continus*®
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* AT.-N.-L, il y a 40 établissements de soins de longue durée qui sont autonomes ou qui font partie d’un établissement
de soins aigus.>*

** 1) Les CHSLD publics (Centres d’hébergement et de soins de longue durée) sont entierement administrés par
le secteur public et comptent approximativement 29 668 lits; 2) Les CHSLD privés conventionnés sont administrés
par des entreprises privées en partenariat avec le secteur public. Il existe approximativement 63 CHSLD privés
conventionnés au Québec, qui comptent au total 6 800 lits; 3) Les CHSLD privés non conventionnés sont entierement
gérés par le secteur privé et leur exploitation est assujetti a I'obtention d'un permis du gouvernement du Québec,
mais ils sont trés peu supervisés.”>?
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Tableau 2. Travailleurs non réglementés fournissant des soins directs dans les
établissements de soins de longue durée

Durée moy. du

Programme rogramme Certificat
Province Titre(s) d'études e Scolarité minimale** .
. .. |(cours+ requis
normalisé *
stages)
Alberta Health Care Aide? | Oui® 695 hours™ 11¢ année, anglais, note Non'®
minimale de 60 %'®
Colombie- Health Care Oui* 775 hours? 10° année, anglais’ Oui*
Britannique Assistant/Aide’
Manitoba Health Care Aide® Non?3 700 hours?® 12¢ année, anglais, 12¢ Non'?
année, math., 10¢, 11° ou
12¢ année, sciences' "
Nouveau- Préposé aux Non®° 818 hours***33% | Dipléme d'études Non?20-%
Brunswick résidents’ secondaires®
Terre-Neuve- | Personal Care Oui?® 840 hours?' Dipléme d’études Oui”
et-Labrador Attendant-LTC* secondaires ou
I"équivalent®?’
Nouvelle- Continuing Care Oui™® 905 hours? 12° année ou équivalent du | Oui'™
Ecosse Assistant’® GED, ou étre un étudiant
mature (21 ans avec
compétences avérées)'”
Ontario Préposé aux Oui® 725 hours****3 | Dipléme d'études Oui®
services de soutien secondaires de |'Ontario
a la personne’?® ou |'équivalent, 12¢ année,
anglais®
fle-du-Prince- | Resident Care Non 844 hours? Dipléme d’études Non?®
Edouard Worker" secondaires®
Québec * Preposé Aux Oui?® 906 hours? Dipléme d’études Oui®
Bénéficiaires secondaires ou
(PAB)? I"équivalent®
e Orderly
Saskatchewan [ e Aide aux soins de | Non®# 760 hours? Dipléme d'études Non***xx1829
longue durée*® secondaires®
e Aide aux soins
spéciaux*'®
Yukon Assistant en soins | Oui® 795 hours® 11¢ année, anglais? N/ AFFHIHH
de santé'"?
Territoires-du- | Personal Support Non 820 hours? 10° année, anglais’ Non?
Nord-Ouest Worker'?
Nunavut Préposé aux soins | Non 745 hours® - Non'

continus™
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*Ces données proviennent principalement d'un rapport de |'Association of Canadian Community Colleges (ACCC)
et de la Canadian Association of Continuing Care Educators (ACCE), publié en 2012 (référence 3). Certaines de ces
informations peuvent par conséquent ne plus étre a jour.

** Les données fournies représentent la majorité des programmes — il pourrait y avoir certaines différences et des
évaluations préalables de |'apprentissage peuvent étre appliquées.

*** ACCC et ACCE (2012, voir la référence 3) font état de 818 heures pour le N.-B., mais cela a été jugé erroné® et
les programmes de formation sont en cours de révision®

****Dans on réglement provincial (voir la référence 8 plus bas), I'Ontario indique que la durée minimale du
programme des PSS est de 600 h (cours + stages). La question est plus complexe : trois programmes distincts sont
offerts dans la province. Le rapport de 'ACCC et de I'ACCE (2012, voir la référence 3) indique que le programme
des PSS est offert par trois fournisseurs 1) les colleges publics; 2) les colleges privés et 3) les conseils scolaires de
district.

***** Bien que certaines régions sanitaires, comme la Régie régionale de la santé de Saskatoon, puissent exiger
une certification®, cela ne vaut pas pour toute la province.

**xxxx Le programme des HCA de I'Université du Yukon indique que le programme autorisé de la C.-B. est utilisé :
https://www.yukonu.ca/programs/health-care-assistant
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