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Les Canadiens vivent plus longtemps, mais ils n’ont pas forcément une meilleure qualité de vie.
Pour bon nombre de gens, vivre plus longtemps signifie vivre en mauvaise santé et lutter contre
les maladies chroniques, les maladies dégénératives ou le cancer. Grace a des traitements
médicaux améliorés, la détérioration de I'état de santé est maintenant ralentie, mais le processus
de la mort peut aussi étre prolongé. Dans ces cas, les soins palliatifs peuvent aider a améliorer la
qualité de vie des personnes de tous ages atteintes de maladies qui limitent 'espérance de vie :
ils procurent un soulagement des symptémes, la possibilité de mourir dans la paix et la dignité,
et du soutien aux proches durant le processus de mort et de deuil.

On s’attend a ce que les besoins en soins palliatifs augmentent a mesure que la population vieillit
et que les Canadiens en apprennent plus sur les différents soins de fin de vie qui s’offrent a eux.
Il est donc important de savoir si les Canadiens ayant besoin de soins palliatifs et de soutien
dans la collectivité recoivent effectivement les services dont ils ont besoin. Une fois le portrait des
soins palliatifs financés par le secteur public au Canada dressé, les planificateurs des systémes
de santé pourront déterminer les lacunes en matiére de services et élaborer des stratégies pour
améliorer les soins. Le présent rapport vise a faciliter ce travail, méme si le manque de données
comparables sur I'accés aux soins palliatifs au Canada en limite la portée.

Ce rapport vise notamment a établir :

1. de quelle fagon les Canadiens accédent aux soins palliatifs dans la collectivité et
d’autres milieux de soins;

si 'acces aux soins palliatifs est équitable pour tous les Canadiens;
si les soins dispensés sont efficaces et appropriés;

si les cliniciens sont préparés a dispenser des soins palliatifs;

o K~ b

si les patients et leur famille participent a la planification des soins de fin de vie et regoivent le
soutien dont ils ont besoin.

Voici les principales conclusions du rapport :

¢ Les soins palliatifs en milieu communautaire permettent le maintien a domicile, que ce
soit dans leur résidence privée ou dans un foyer de soins. Selon les sondages, la majorité
des Canadiens préféreraient mourir chez eux s’ils pouvaient obtenir le soutien dont ils ont
besoin. Nos recherches indiquent que les personnes qui recoivent des soins palliatifs a domicile
ou dans un établissement de soins de longue durée durant 'année qui précéde leur décés ont
plus de chances de mourir chez elles. En effet, les Canadiens qui recoivent des soins palliatifs
a domicile sont 2,5 fois plus susceptibles de mourir chez eux, par rapport aux personnes qui
recoivent d’autres types de services a domicile. De plus, les résidents qui regoivent des soins
palliatifs dans leur établissement de soins de longue durée sont plus susceptibles d’y mourir, par
rapport aux résidents qui ne regoivent pas de soins palliatifs durant leur derniére année de vie.
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¢ Peu de Canadiens regoivent des soins palliatifs a domicile durant leur derniére année
de vie. Plusieurs provinces et territoires du Canada considérent les soins palliatifs en milieu
communautaire comme une priorité, mais peu de Canadiens recoivent des soins palliatifs
structurés a I'extérieur des hopitaux. En Ontario et en Alberta, ou les données a ce sujet
pouvaient étre mesurées, moins d’'une personne sur 6 (15 %) décédée en 2016-2017 a
recu des soins palliatifs a domicile financés par le secteur public.

¢ L’intégration précoce des soins palliatifs peut se révéler bénéfique pour les patients
et les systémes de santé. Quel que soit le milieu de soins, la plupart des personnes qui
ont bénéficié de soins palliatifs en 2016 n’ont recu ce type de soins qu’au cours de leur
dernier mois de vie. Toutefois, les patients qui ont recu des soins palliatifs plus tét étaient
moins susceptibles de se rendre au service d’'urgence ou de recevoir des traitements
énergiques en fin de vie, selon les données sur les séjours en unité de soins intensifs.

¢ |l est possible d’améliorer I'intégration des soins et la transition des patients entre
les milieux de soins en période de fin de vie. Plus de 80 % des hospitalisations au cours
desquelles les patients ont recu principalement des soins palliatifs étaient imprévues ou ont
commencé au service d’'urgence. Dans 10 % de ces cas, le délai médian pour un transfert
vers un milieu plus approprié était de 9 jours (au cours duquel le patient était en niveau de
soins alternatif).

¢ Les personnes qui ne sont pas mortes du cancer et les personnes trés agées
sont moins susceptibles que les autres de recevoir des soins palliatifs durant leur
derniére année de vie. Méme si tous les groupes de patients avaient des problémes
d’accés aux soins palliatifs, les personnes atteintes de cancer étaient 3 fois plus
susceptibles que les autres de recevoir des soins palliatifs, que ce soit a I'hdpital ou a
domicile. L’age avait également une incidence : dans la plupart des milieux de soins, les
adultes de 45 a 74 ans étaient plus susceptibles de recevoir des soins palliatifs que les
adultes plus jeunes et plus agés.

¢ Peu de dispensateurs se spécialisent dans la prestation de soins palliatifs. Bien
que limitées, les données disponibles suggérent que peu de dispensateurs au Canada se
spécialisent ou exercent principalement en soins palliatifs. En Alberta, seulement 1 % des
meédecins exergaient principalement en soins palliatifs en 2012-2013 et a I'’échelle du pays,
2 % des infirmiéres auxiliaires autorisées travaillaient le plus souvent dans ce domaine
en 2016. Selon les données d’'une enquéte internationale menée auprés de médecins de
soins primaires, les médecins du Canada s’estiment, en moyenne, moins préparés a la
prise en charge de patients en soins palliatifs que leurs confréres de 10 autres pays.

¢ Les amis et les membres de la famille jouent un réle essentiel dans la prestation des
soins palliatifs, mais ils ont besoin de plus de soutien. Presque tous les patients (99 %)
qui recevaient des soins palliatifs a domicile étaient en mesure de demeurer chez eux
grace a l'aide recue de parents ou d’amis. Environ le tiers de ces aidants a toutefois indiqué
éprouver de la détresse.
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¢ Les variations entre les politiques, stratégies, cadres de travail et modéles de
financement des provinces et des territoires influent sur 'organisation et la prestation
des soins palliatifs — et sur I'accés a ceux-ci — a I'échelle du pays. Des variations ont
aussi été observées au sein méme des provinces et territoires. En effet, plusieurs régions
sanitaires ou établissements appliquent leurs propres critéres d’admission en soins palliatifs.

Le présent rapport a été limité par

¢ Les lacunes en matiére d’information sur I’accés aux soins palliatifs, surtout en milieu
communautaire, ol les données sur les services a domicile, les soins palliatifs et les soins
en hébergement font défaut : Dans tous les secteurs de soins, les données sur la gamme de
services palliatifs regus et sur I'expérience des patients et de leur famille sont insuffisantes.

¢ L’absence de définition commune pour les soins palliatifs au Canada et de normes
de prestation communes : Entre les milieux de soins, il n’existe pas de consensus sur ce
que signifie recevoir des soins palliatifs et quels services sont visés. Par conséquent, il est
difficile de trouver des données comparables.

Le rapport se fonde sur le cadre de mesure de |la performance du systéme de santé de I'ICIS
pour explorer les diverses dimensions de I'accés aux soins palliatifs, notamment déterminer
si les services dispensés sont axés sur la personne, efficaces, équitables et pertinents. Des
exemples novateurs de soins palliatifs sont présentés dans les sections Pleins feux sur
innovation, insérées a différents endroits du rapport.

Les analyses ont été principalement effectuées au moyen des données de I'ICIS sur les soins
de courte durée, les soins continus complexes, les services d'urgence, les établissements

de soins de longue durée, les services a domicile, la facturation des médecins, les régimes
publics d’assurance médicaments et les ressources humaines.

Tous les décés dans un hopital de soins de courte durée, dans un établissement de soins

de longue durée ou dans un contexte de services a domicile ont été incluses dans I'analyse,
sans égard a la cause du décés. De tous les patients décédés en soins de courte durée,

94 % ont été hospitalisés pour une affection non soudaine et auraient pu bénéficier de soins
palliatifs. Le cancer, I'insuffisance rénale et I'insuffisance cardiaque étaient les 3 affections les
plus courantes.


https://secure.cihi.ca/free_products/HSP-Framework-FRweb.pdf
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Les 6 % de patients décédés subitement en soins de courte durée ont également été pris en
compte, car ils peuvent aussi présenter d’autres problémes de santé susceptibles de relever
des soins palliatifs. De nombreux clients des services a domicile et résidents d’établissements
de soins de longue durée inclus présentaient une fragilité ou une maladie chronique pour
laquelle des soins palliatifs seraient appropriés.

Aux fins du présent rapport, les patients suivants sont réputés avoir recu des soins palliatifs
durant leur derniére année de vie :

¢ clients des services de soins palliatifs a domicile;
¢ patients dont I'évaluation en soins de longue durée indique des soins palliatifs;
¢ patients pour lesquels une visite de médecin en soins palliatifs a été facturée;

¢ patients hospitalisés principalement pour la prestation de soins palliatifs.

L’ensemble des provinces et territoires soumettent des données sur les soins de courte
durée; cependant, les données sur les soins dispensés a I'extérieur des hdpitaux ne sont pas
disponibles pour chaque province et territoire. Par conséquent, certaines analyses portent
uniqguement sur les patients qui sont décédés a I'’endroit ou ils ont recu des soins palliatifs.

Dans certaines parties du rapport, les analyses se fondent uniquement sur les données de
I’'Ontario et de I'Alberta pour 2016-2017, car c’est dans ces 2 provinces que les données sont
les plus abondantes, tous milieux de soins confondus. Ces analyses incluent notamment les
données sur les clients des services a domicile décédés chez eux et ceux décédés dans un
établissement de soins de longue durée, ainsi que les données des services d'urgence, des
établissements de soins de courte durée et des établissements de soins subaigus (y compris
les établissements de soins continus complexes de I'Ontario). Collectivement, les déces
déclarés dans ces milieux de soins représentent environ 83 % de tous les décés d’adultes
survenus dans ces 2 provinces.

Le présent rapport ne vise que la population adulte (19 ans et plus), car les problemes de santé
qui touchent les enfants et les jeunes évoluent difféeremment.

L’annexe A fournit en outre des précisions sur les méthodes et les sources de données utilisées.
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Introduction

Qu’entend-on par soins palliatifs?

Les soins palliatifs répondent aux besoins des personnes atteintes d’'une maladie qui limite
I'espérance de vie, afin d’améliorer la qualité de vie de ces personnes et des membres de
leur famille. Pour améliorer la qualité de vie, il faut d’abord cerner, évaluer et soulager la
douleur ainsi que les autres problemes de nature physique, psychosociale et spirituelle’.
On estime que les soins palliatifs seraient bénéfiques pour 62 % a 89 % des personnes
qui décédent — y compris presque toutes celles qui ne décédent pas subitement?®.

Caractéristiques des soins
palliatifs efficaces

Selon |'Organisation mondiale de la santé, les soins palliatifs

soulagent la douleur et les autres symptoémes pénibles;

soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal;

ne visent ni a hater ni a différer la mort;

intégrent les aspects psychologiques et spirituels des soins au patient;

offrent un systeme d’assistance pour aider les patients a vivre aussi activement que
possible jusqu’a leur déces;

offrent un systeme d’accompagnement pour aider la famille a faire face a la situation
pendant la maladie du patient et au cours de la période de deuil;

ont recours a un travail d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leur famille,
y compris en matiére de conseil lié au deuil, si c’est indiqué;

vont améliorer la qualité de vie et peuvent également influer positivement sur le cours
de la maladie;

sont mis en ceuvre précocement au cours de la maladie, en conjonction avec d’autres
thérapies visant a prolonger la vie, telles une chimiothérapie ou une radiothérapie, et
comprennent les analyses nécessaires pour mieux comprendre et prendre en charge les
complications cliniques pénibles.

10
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Importance des soins palliatifs

Les Canadiens ne meurent pas de la méme fagon que par le passé. Avant, la majorité des
déces survenaient subitement, souvent lors d’'un accident ou d’une crise cardiaque’. En 2013,
par contre, les maladies chroniques représentaient 7 des 10 principales causes de déces au
pays®. La prévalence des maladies chroniques augmente en raison du vieillissement de la
population, mais parallélement, les progrés réalisés en matiére de traitements ralentissent

la dégradation de I'état de santé’. Ainsi, les gens vivent plus longtemps, mais présentent
davantage de maladies qui limitent leur espérance de vie, comme l'insuffisance organique,

la démence ou le cancer. La prestation de soins palliatifs peut améliorer la qualité de vie des
Canadiens de tous ages atteints de ce type d’affection chronique.

Des changements apportés recemment au paysage législatif confirment également la
nécessité de mieux comprendre I'accés aux soins palliatifs au Canada :

¢ Enjuin 2016, le Parlement a adopté le projet de loi C-14, Loi modifiant le Code criminel et
apportant des modifications connexes a d’autres lois (aide médicale a mourir). Au Québec,
une loi semblable avait été adoptée 6 mois auparavant. En vertu de cette loi fédérale, les
Canadiens de 18 ans et plus mentalement capables et ayant un probléme de santé grave
et irréemédiable peuvent recevoir de I'aide médicale a mourir. Durant les débats entourant
cette loi, la question suivante a été soulevée : les Canadiens envisagent-ils 'aide médicale
a mourir parce qu’ils n’ont pas acces a des soins palliatifs®? La loi prévoit donc que I'accés
aux soins palliatifs soit évalué dans le cadre de la surveillance de I'aide médicale a mourir'°,

e En aolt 2017, les provinces et territoires ont adopté un énoncé de principes communs sur
les priorités partagées en santé. Cet énoncé souligne la nécessité d’améliorer 'accés aux
services de soins a domicile et de soins communautaires, y compris les soins palliatifs a
domicile et dans les maisons de soins palliatifs'.

e En décembre 2017, le Parlement a sanctionné la Loi visant I’élaboration d’un cadre sur les
soins palliatifs au Canada dans le but d’améliorer 'accés aux soins palliatifs'2. Plusieurs
provinces et territoires ont par ailleurs élaboré leurs propres cadres et stratégies de soins
palliatifs (voir 'annexe B).
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Lieux de déces au Canada

Selon un sondage réalisé en 2013, 75 % des Canadiens préféreraient mourir chez eux s’ils en
avaient le choix!®. De nombreux rapports ont indiqué des résultats semblables au fil des ans. Bien
gue certains patients changent d’idée a propos de I'endroit ou ils souhaitent mourir au cours de
leur maladie®, les statistiques révelent que peu de Canadiens décedent a I'endroit qu’ils ont choisi :
en 2015, 61 % des déces au Canada sont survenus a I’hopital et seulement 15 % a domicile.

Figure 1 Lieu de déces, 2007 a 2015
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Remarques

* Dans sa définition d’hdpital, Statistique Canada inclut les établissements de soins de courte durée et d’autres
hépitaux qui ne figurent pas dans la Base de données sur les congés des patients ni dans la Base de données
sur la morbidité hospitaliére de I'lCIS, y compris les hopitaux de réadaptation et les hépitaux gériatriques.

Adaptation de Déces, selon le lieu de déces, 2007 a 2015, Statistique Canada. La mention de ce produit ne

signifie pas nécessairement que Statistique Canada approuve le présent rapport.

Source

Statistique Canada, Déces, selon le lieu de déces, 2007 a 2015. Reproduit et diffusé « tel quel » avec la

permission de Statistique Canada.

La figure 1 illustre la diminution du pourcentage de déces a I'h6pital (y compris dans les
établissements de soins de courte durée et les autres types d’hopitaux) sur 8 ans. Le pourcentage
de Canadiens décédés dans d’autres établissements (centres de soins de longue durée et maisons
de soins palliatifs) est demeuré plutot stable depuis 2007.

Pour connaitre les lieux de déces selon la province ou le territoire en 2015, consulter I'annexe C.
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Modele de soins palliatifs intégrés

Figure 2 Modele de base des soins palliatifs intégrés
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Remarque

Adapté avec la permission du Portail canadien en soins palliatifs.
Source

Portail canadien en soins palliatifs. Pippa Hawley. Le « Nceud papillon » des soins palliatifs : un modele pour
le 21¢ siécle. 2015.

Ce modéle en forme de nceud papillon a été élaboré par Pippa Hawley, chef de la Division
des soins palliatifs du Département de médecine de I'Université de la Colombie-Britannique.
Selon la D Hawley, souvent, on attend qu’il n’y ait plus aucun espoir de guérir ou de
matftriser la maladie avant de faire appel a 'équipe de soins palliatifs. Cet aiguillage tardif
limite notre capacité d’optimiser le soulagement des souffrances et la limitation des colts des
soins médicaux's.

La D Hawley explique que les soins palliatifs devraient étre dispensés parallélement aux
traitements curatifs dés I'annonce d’un diagnostic de maladie potentiellement mortelle’.

lls devraient également adopter une approche globale qui comprend un soutien physique,
psychosocial, religieux et spirituel et répond aux besoins des patients et de leur famille selon
I'évolution de la maladie'®.
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Acceés aux soins palliatifs au Canada

L’état de santé ne décline pas toujours a un rythme constant. En général toutefois, les
traitements curatifs diminuent au fil du temps et les soins palliatifs augmentent, comme
I'indique le modéle en nceud papillon illustré. Les Normes de pratique élaborées par
I’Association canadienne de soins palliatifs préconisent également I'intégration précoce de
soins palliatifs, en paralléle avec le traitement actif. Cependant, la compréhension du public
pourrait étre plus limitée. Durant les groupes de discussion organisés dans le cadre de ses
travaux sur les priorités partagées en santé, I'ICIS a découvert que de nombreux participants
considéraient les soins palliatifs comme des soins destinés uniquement a soulager les
patients en fin de vie, et que plusieurs ignoraient méme totalement de quoi il s’agissait.

A I'échelle des systémes de santé, 'absence de définition commune des soins palliatifs et les
contraintes sur le plan des ressources et du financement contribuent a limiter 'accés a des
soins palliatifs précoces et intégrés'®. A I'échelle des patients, la méconnaissance des soins
palliatifs et la réticence (de la part des patients, mais également des dispensateurs de soins
de santé) a discuter du processus de la mort peuvent aussi retarder 'accés a ces services.

L'expérience d’Ing Wong-Ward, atteinte du cancer et d’une incapacité, illustre bien I'importance
d’intégrer précocement les soins palliatifs. Pour connaitre son histoire, consultez le site \Web
de I'lICIS.

Au Canada, les recherches indiquent que les facteurs suivants peuvent améliorer I'accés aux
soins palliatifs et leur prestation :

e cadres et stratégies qui définissent les services palliatifs et permettent la coordination des
politiques, des normes et des lignes directrices’s;

o critéres d’admissibilité qui appuient 'accés précoce a une gamme de services dispensés a
I'endroit le plus approprié'’;

« financement stable et prévisible qui assure la mise en place de programmes cohérents et
intégrés dans I'ensemble des systémes de santé’s;

e mesures qui permettent de vérifier et d’évaluer les progrés, la qualité et les résultats par
rapport aux cadres et stratégies’®.

L’annexe B présente les résultats d’'une analyse de ces facteurs par province et territoire.
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Accés aux soins palliatifs au Canada

Principales constatations

Acces aux soins palliatifs dans la collectivité

Pour les gouvernements au pays, les soins palliatifs dispensés dans la collectivité sont une
priorité, surtout ceux qui permettent aux patients de rester dans la collectivité jusqu’a leur
décés?. Ces soins incluent notamment les consultations en cabinet médical, les services
fournis au domicile des patients ainsi que les soins dispensés dans les établissements de
soins de longue durée et centres de soins palliatifs (résidentiels et autres). Bien que les soins
palliatifs puissent s’inscrire dans un large éventail de soins communautaires, ils exigent la
plupart du temps une évaluation plus exhaustive des besoins de chaque patient et I'adoption
d’une approche globale, c’est-a-dire qui intégre un soutien physique, psychologique, social et
spirituel fourni par des spécialistes de différents domaines.

Acces aux soins palliatifs a domicile

Les soins de bonne qualité se mesurent, entre autres, par la capacité du patient de recevoir
des soins et de mourir Ia ou il le souhaite. Or, de nombreux Canadiens préféerent recevoir des
soins et mourir chez eux?'. Sans soins palliatifs a domicile, ce souhait est difficile a exaucer,
puisque les patients en fin de vie peuvent nécessiter des soins intensifs et complexes?? 23,
Des programmes publics de soins palliatifs @ domicile sont offerts dans 'ensemble des
provinces et des territoires. En 2016-2017, le nombre de clients des soins palliatifs a domicile
variait de 40 dans le territoire peu peuplé du Yukon a quelque 23 000 respectivement pour
I'Ontario et le Québec. Pour de plus amples renseignements sur les soins palliatifs a domicile,
y compris les critéres d’admissibilité et le nombre de clients, consulter I'annexe D.

Par rapport aux autres services a domicile, les soins palliatifs exigent un plus grand nombre
de visites de la part du personnel infirmier et autres professionnels de la santé. Mais tout
comme les services a domicile traditionnels, ils peuvent inclure des services de soutien tels
que de l'aide au bain et a la préparation des repas.

Peu de Canadiens ont recu des soins palliatifs a domicile
durant leur derniére année de vie

Parmi tous les adultes décédés en 2016-2017/,

e prés des 2 tiers (66 %) ont regu des services a domicile, sous une forme ou une autre,
durant leur derniére année de vie;

e moins d’'un sixieéme (15 %) a recu des soins palliatifs & domicile.

i. En Ontario et en Alberta, ou les données sur les décés sont disponibles pour tous les secteurs de soins.
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Acceés aux soins palliatifs au Canada

De tous les clients des services a domicile décédés chez eux, 39 % ont recu des soins palliatifs
a domicile (I'analyse inclut les données de I'Ontario, de I'Alberta, de la Colombie-Britannique et
du Yukon).

Figure 3 Pourcentage des clients des services a domicile qui ont
recu des soins palliatifs a domicile durant leur derniere
année de vie, par province ou territoire sélectionné,
2016-2017
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Remarques

La Colombie-Britannique n’est pas représentée puisqu’elle ne soumet que des données partielles. Toutefois, ses
données ont été prises en compte dans le calcul de la valeur Canada.

Les décés a domicile incluent les patients qui ont regu des services a domicile durant leur derniére année de vie et
dont le dossier ne comprend pas un enregistrement de décés dans un établissement de soins de longue durée, un
établissement de soins de courte durée, un établissement de soins continus complexes ou au service d’urgence.
Source

Systeme d’information sur les services a domicile, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

Les soins palliatifs a domicile ne comportent pas nécessairement de visites d’'un médecin a la
maison. D’autres études indiquent que les hospitalisations et les visites au service d’'urgence
sont moins fréquentes chez les personnes ayant regu des soins palliatifs & domicile dispensés
par un médecin?¢, et que ces personnes sont plus susceptibles de mourir chez elles. Ces
résultats démontrent I'importance du réle des médecins dans les soins palliatifs a domicile®.

Des personnes décédées en 2012-2013,

e 7 % (Alberta) et 10 % (Ontario) ont recu des soins palliatifs & domicile de la part d’'un
médecin durant leur derniére année de vie.
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L’écart entre I'Alberta et I'Ontario peut étre attribuable au mode de facturation des soins
palliatifs utilisé par les médecins dans chacune de ces provinces (voir 'annexe A). Méme

si elles ne sont pas facturées comme telles, il est raisonnable de supposer que les visites a
domicile effectuées durant les 3 derniers mois de vie du patient concernent des soins palliatifs.

e En Alberta, 25 % des personnes décédées ont été examinées chez elles par un médecin
durant leurs 3 derniers mois de vie, comparativement a 17 % en Ontario.

Pleins feux sur I’'innovation

Programme de soins palliatifs paramédicaux a domicile

En 2014, 'Autorité sanitaire de la Nouvelle-Ecosse et Santé 1.-P-E. ont créé un programme
interprovincial de soins palliatifs paramédicaux a domicile, semblable a celui offert en Alberta.
Dans le cadre de ces programmes, qui visent a compléter les services traditionnels de soins
palliatifs a domicile, des ambulanciers paramédicaux sont formés pour soulager la douleur et
les symptOmes des patients (essoufflement, nausées, agitation, etc.) et pour leur fournir un
soutien psychosocial a domicile. Les principaux objectifs des programmes sont les suivants :

e améliorer I'accés aux soins palliatifs de soutien a domicile;
e compléter les soins fournis par I'équipe de soins habituelle;
¢ réduire les visites au service d’urgence;

o offrir des soins qui correspondent aux objectifs du patient et respectent sa volonté
de recevoir des soins ou il le souhaite;

o former les ambulanciers paramédicaux afin qu’ils soutiennent les patients en soins
palliatifs ainsi que leur famille.

L’Autorité sanitaire de la Nouvelle-Ecosse et Santé 1.-P-E. sont en train d’évaluer

les retombées de leur programme. Selon une analyse intérimaire réalisée en
Nouvelle-Ecosse, les ambulanciers paramédicaux ont réussi a garder les patients en
soins palliatifs a la maison et a leur éviter des visites a I’hopital dans 55 % des cas.

En Alberta, durant la premiére phase du Emergency Medical Services Palliative and End of Life

Care Assess, Treat and Refer Program (programme d’évaluation, de traitement et d’orientation

en soins médicaux d’urgence pour patients recevant des soins palliatifs et de fin de vie), qui
s’est déroulée d’avril 2015 a avril 2016, 89 % des patients ont recu des traitements a domicile
au lieu d’étre transportés au service d’urgence. Dans un sondage, 94 % des membres de la
famille ont déclaré que leur proche avait été traité la ou il le souhaitait®.

Remarque : Innovation sélectionnée par la Fondation canadienne pour I'amélioration des
services de santé.
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Acceés aux soins palliatifs au Canada

Acces aux soins palliatifs dans les établissements de soins
de longue durée

Les établissements de soins de longue durée dispensent des soins continus aux personnes
qui ne peuvent plus vivre de maniére autonome en raison d’une déficience physique ou
cognitive importante?. Leur financement provient, en totalité ou en partie, des gouvernements
provinciaux et territoriaux. Il arrive que les résidents de ces établissements bénéficient de
soins palliatifs, car bon nombre d’entre eux sont atteints de maladies qui limitent 'espérance
de vie telles que la démence, une maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) ou une
insuffisance cardiaque?. En moyenne, les personnes restent 2 ans dans un établissement

de soins de longue durée et la plupart y demeurent jusqu’a leur décés?. Les soins palliatifs
peuvent donc représenter une composante importante des soins de longue durée. Dans les
provinces et territoires pour lesquels des données sont disponibles’, prés de 30 000 personnes
sont décédées dans un établissement de soins de longue durée en 2016-2017, ce qui
représente 17 % des décés enregistrés dans ces autorités compétentes.

La plupart des résidents d’établissements de soins de longue
durée ayant moins de 6 mois a vivre ne comptaient aucun
enregistrement de soins palliatifs

De tous les résidents décédés dans un établissement de soins de longue durée
en 2016-2017,

e 24 % ont été désignés comme ayant moins de 6 mois a vivre;

e 22 % de ceux-ci (un sur 5) — soit 6 % de tous les résidents — ne comptaient aucun
enregistrement de soins palliatifs durant leur derniére année de vie.

Méme si peu de résidents ont recu des soins palliatifs structurés durant leur derniére année
de vie, il est probable qu’un grand nombre aient recu des soins de nature palliative, puisque
la plupart des établissements de soins de longue durée considérent les soins de fin de vie
comme essentiels a leur mission?.

Toutefois, certains établissements ne disposent peut-étre pas des ressources
multidisciplinaires, des connaissances et des outils d’évaluation nécessaires pour dispenser
des soins palliatifs spécialisés?®. Le manque de temps et d’équipement, la dotation inadéquate
en personnel et les faibles taux de remboursement peuvent également faire obstacle a la
prestation de soins palliatifs?®>. Comme le présent rapport le mentionne plus loin, les résidents
qui ont recu des soins palliatifs spécialisés étaient par ailleurs plus susceptibles de mourir
dans leur résidence et de voir leurs volontés de fin de vie respectées.

ii. Données de Terre-Neuve-et-Labrador, de I'Ontario, de I'Alberta, de la Colombie-Britannique et du Yukon.
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Les soins dans les maisons de soins palliatifs

Les résidences ou maisons de soins palliatifs dispensent des soins palliatifs en tout
temps dans un environnement de type familial. On en retrouve a I'lle-du-Prince-Edouard,
au Québec, en Ontario, au Manitoba, en Saskatchewan, en Alberta et en
Colombie-Britannique. La plupart des maisons de soins palliatifs n'admettent que des
patients en toute fin de vie, mais certains offrent aussi des services de releve. Méme
s’ils jouent un role important dans la prestation des soins palliatifs au Canada, ces
centres ne font I'objet d’aucune collecte systématique de données a I'échelle du pays.
En partenariat avec I’Association canadienne de soins palliatifs, I'ICIS a effectué un
sondage aupres des maisons de soins palliatifs en février 2018. Au total, 88 centres
ont été invités a participer. Les renseignements ci-dessous proviennent de

30 organisations, pour un total de 37 maisons de soins palliatifs du Québec,

de I'Ontario, du Manitoba, de I'Alberta et de la Colombie-Britannique.

¢ Tous les centres participants ont recu des fonds publics, mais le niveau de ce
financement varie (de 30 % a 100 %) selon les provinces et au sein de celles-ci. Le
reste provient de collectes de fonds auprés de donateurs privés. Cette variation du
niveau de financement public peut s’expliquer par le nombre de lits subventionnés
dans chaque établissement, par la provenance des demandes de service (autorité
sanitaire régionale ou provinciale) et par les sommes amassées dans le cadre des
collectes de fonds.

* Presque tous les centres de soins palliatifs ont des critéres d’admissibilité basés sur
I'espérance de vie des patients (de 4 semaines a 6 mois). La majorité des centres
demandent que cette espérance de vie soit de 3 mois ou moins. Parmi les autres
criteres d’admissibilité, mentionnons I'ordonnance d’'un médecin (les 2 tiers des
centres l'exigent) et un diagnostic de phase terminale.

Pour obtenir d’autres renseignements sur les maisons de soins palliatifs par province et
territoire, consulter I'annexe D.
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Soins palliatifs dans les hopitaux

Lorsque le soutien communautaire est insuffisant, de nombreux Canadiens doivent se tourner
vers les hépitaux pour recevoir des soins palliatifs. Méme si le nombre de personnes qui
décédent chez elles a augmenté, le pourcentage de décés ayant eu lieu dans un hépital de
soins de courte durée était nettement plus élevé en 2016-2017 : il se chiffrait a 42 %, soit
environ 116 000 Canadiens. Le déceés a I'hOpital est associé a une détresse plus élevée pour
certains patients et membres de leurs famille®.

A I’'exception du Yukon et des Territoires du Nord-Ouest, on trouve des lits ou des unités
réservés aux soins palliatifs dans les hopitaux de partout au pays. Dans certaines régions,
la majeure partie des soins palliatifs sont dispensés dans les hdpitaux.

Nos analyses indiquent que 94 % des patients décédés a I’hdpital auraient pu bénéficier de
soins palliatifs durant leur dernier séjour. De toutes les personnes décédées dans un hpital
de soins de courte durée au Canada en 2016-2017,

e 25 % ont regu principalement des soins palliatifs, ce qui signifie qu’elles ont été désignées
comme des patients en soins palliatifs pendant la majeure partie de leur séjour a I'hopital;

e un grand nombre (44 %) ont été d’abord admises en raison d’'un probléme de santé aigu,
mais ont ensuite été désignées comme des patients en soins palliatifs lorsque le probleme
de santé s’est aggravé, ou pendant une période plus courte de leur séjour a I'hopital; il est
difficile de savoir si ces patients ont recu des soins palliatifs précis ou s’ils ont plutot été
désignés comme des patients en soins palliatifs seulement parce que leur traitement curatif
a été interrompu.

Pour obtenir une répartition des données selon la province ou le territoire et connaitre les
tendances a I'’échelle nationale, consulter 'annexe E.
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Pleins feux sur I’innovation

Réseau de soins palliatifs du Centre-Ouest (Ontario) —
Projet d’identification précoce des patients nécessitant
des soins palliatifs

Le Réseau de soins palliatifs du Centre-Ouest s’est associé avec son réseau local d’intégration
des services de santé (RLISS) afin d’identifier les patients qui ont besoin de recevoir des
soins palliatifs plus tot. Cette démarche vise a améliorer I'expérience des patients et des
aidants naturels. Le projet a permis au RLISS du Centre-Ouest de faire passer de 5 % a

10 % le pourcentage des patients adultes qui recoivent des services a domicile et en milieu
communautaire et qui pourraient bénéficier de soins palliatifs. Pour ce faire, les partenaires
ont créé un guide d’identification précoce et de calcul d’indicateur pronostique avec
guestionnaire qui permet aux dispensateurs de soins de mieux cibler les personnes a qui
des soins palliatifs pourraient se révéler utiles. Le projet a donné les résultats suivants :

¢ réduction de 40 % du taux d’admission et de réadmission a I’hopital;

e augmentation du pourcentage de patients en soins palliatifs décédés a domicile (54 %),
par rapport a ceux non désignés comme des patients en soins palliatifs (35 %);

¢ amélioration de I'expérience des patients en fin de vie et des membres de leur famille,
y compris une diminution de lI'anxiété grace a une meilleure planification et aux
discussions précoces avec les proches.

Remarque : Innovation sélectionnée par la Fondation canadienne pour I'amélioration des

services de santé.
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De nombreux patients obtiennent leur premiére désignation
pour des soins palliatifs dans un hopital de courte durée

En ce qui concerne la plupart des personnes décédées a I'’hopital (88 %), aucun
enregistrement de soins palliatifs ne figurait au dossier au moment de I'admission initiale,
bien que souvent, ces personnes ont des interactions fréquentes avec le systéme de santé
durant leur derniére année de vie. De tous les patients décédés a I'hopital en 2016-2017
(y compris ceux non désignés comme des patients en soins palliatifs),

* 55 % avaient déja recu des services a domicile;

¢ 9 % avaient résidé dans un établissement de soins de longue durée durant leur derniére
année de vie;

e 58 % avaient été hospitalisés au moins une fois avant leur séjour final.

En Alberta, ou des données plus complétes sont disponibles, la vaste majorité (97 %) des
personnes décédées a I'hdpital ont aussi consulté un médecin dans la collectivité durant leur
derniére année de vie (2012-2013).

En Ontario et en Alberta, prés des 2 tiers (62 %) des personnes décédées en 2016-2017 dans
un établissement de soins de longue durée, au service d’urgence, a I’hdpital (soins de courte
durée, soins subaigus ou soins continus complexes) ou pendant qu’elles recevaient des
services a domicile ont été officiellement désignées comme des patients en soins palliatifs
uniquement dans un contexte de soins de courte durée, en général durant leur dernier mois
de vie.
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Les patients qui ont demandé l'laide médicale a mourir
avaient-ils acces a des soins palliatifs?

L'aide médicale a mourir ne fait pas partie des soins palliatifs. Il s’agit toutefois d’'une option
de fin de vie a laquelle les Canadiens peuvent recourir s’ils répondent aux criteres définis par
la loi. En juin 2016, le gouvernement du Canada a adopté une loi autorisant les adultes
mentalement capables et ayant un probléme de santé grave et irrémédiable a demander l'aide
médicale a mourir. Au 31 décembre 2017, plus de 3 700 cas d’aide médicale a mourir avaient
été enregistrés au pays!® 3. La plupart de ces déceés sont survenus a domicile (environ 42 %)
ou a I’hopital (environ 41 %). En moyenne, les patients étaient dgés de 73 ans®?, et environ

64 % d’entre eux avaient regu un diagnostic de cancer?!.

Bien qu’il soit important de comprendre les caractéristiques des Canadiens qui recoivent l'aide
médicale a mourir, les gouvernements provinciaux et territoriaux jugent prioritaire de mieux se
renseigner sur le contexte des demandes d’aide médicale a mourir, notamment 'accés des
patients a des soins palliatifs®. La loi précise que pour étre admissible a I'aide médicale a mourir,
une personne doit avoir été informée des moyens disponibles pour soulager ses souffrances,
notamment les soins palliatifs®.

Pour la période allant du 17 juin 2016 au 31 mars 2017, 349 enregistrements d’aide médicale
a mourir a I’hopital ont été recensés dans la Base de données sur les congés des patients de
I'ICIS. De ces patients,

e 70 % ont été désignés comme des patients en soins palliatifs a un moment de leur séjour final
a I’hopital et 35 % ont été hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs. Ce
dernier pourcentage est plus élevé que pour les autres personnes décédées a I'hopital (25 %);

¢ 30 % ont été identifiés comme des personnes ayant nécessité des soins palliatifs avant
leur admission a I’hopital;

e 70 % étaient atteints du cancer, et leur age moyen était de 73 ans;

e 61 % ont fait I'objet d’'une admission non planifiée (c.-a-d. qu’ils ont été admis a I’"h6pital
par le service d’urgence ou par ambulance), par rapport a 89 % de toutes les personnes
décédées en soins de courte durée.

La durée médiane du séjour des personnes ayant regu I'aide médicale a mourir a I’hdpital était
de 12 jours, la majeure partie de ce séjour étant vraisemblablement attribuable au délai de

10 jours qui, en vertu de la loi, doit s’écouler entre la demande d’aide médicale a mourir et la
prestation du service.

Pour obtenir de plus amples renseignements sur l'aide médicale a mourir, consulter le site de
Santé Canada®! et le document de I'ICIS intitulé Forum sur |'aide médicale a mourir : besoins

en information pour les systéemes de santé et la diffusion publigue — rapport sur le forum®.

23


https://www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/aide-medicale-mourir-rapport-interimaire-sep-2017.html
https://www.cihi.ca/sites/default/files/document/maid-proceedings-fr.pdf
https://www.cihi.ca/sites/default/files/document/maid-proceedings-fr.pdf

Acceés aux soins palliatifs au Canada

Acces a des soins appropriés dans la collectivité

L'accés a des soins palliatifs pertinents signifie 'accés a des soins qui répondent aux besoins

du patient et qui sont dispensés au bon moment, au bon endroit et par le bon dispensateur de
soins*2, Les besoins en matiére de soins palliatifs varient considérablement d’'une personne a
l'autre, et la pertinence des soins doit étre prise en compte au méme titre que les préférences du
patient et de sa famille®®. Peu de données sont recueillies a propos de ces préférences (voir la
section Pleins feux sur I'innovation ci-dessous au sujet des mesures déclarées par les patients).
Néanmoins, plusieurs mesures peuvent rendre compte de problémes dans la qualité des soins

de fin de vie, notamment la prestation tardive de soins palliatifs, les visites fréquentes au service
d’urgence, les séjours dans une unité de soins intensifs, I'hospitalisation et le décés a I'hopital’® 3.

La prestation de soins palliatifs efficaces peut améliorer la qualité de vie des patients en leur
évitant des soins qui peuvent leur porter préjudice et en leur permettant de mourir a I'endroit
de leur choix3.

Pleins feux sur I’'innovation

Mesures des expériences et des résultats déclarés
par les patients

Les mesures des résultats déclarés par les patients (MRDP) et les mesures des
expériences déclarées par les patients (MEDP) sont des instruments utilisés pour évaluer
les soins du point de vue du patient®. UInitiative concertée d’amélioration de I'expérience
des patients et des résultats sur la santé — un projet financé par le Partenariat canadien
contre le cancer — élabore un ensemble commun d’indicateurs pour mesurer les
expériences et les résultats déclarés par les patients durant les traitements contre le
cancer, y compris les soins palliatifs. Uobjectif du projet est de mettre en place un
systeme commun de mesure qui permettra d’améliorer les soins liés au cancer.

¢ Les mesures des résultats porteront notamment sur la douleur cancéreuse, la fatigue,
I'anxiété et la qualité de vie.

¢ Les mesures des expériences évalueront le bien-étre physique, le soutien psychologique,
I'acces, la communication avec les dispensateurs de soins et la coordination entre ceux-ci.

Ces mesures seront intégrées aux soins cliniques, puis évaluées pour déterminer leur
incidence sur I'expérience du patient et les soins®>.

Pour en savoir plus a propos du projet, consulter le site du Partenariat canadien contre

le cancer.
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Soins hospitaliers potentiellement évitables durant le
dernier mois de vie

A I'approche de la mort, les gens nécessitent plus de soins. Certains finissent par recevoir
ces soins a I'’hépital, une situation qui pourrait étre évitée si de meilleurs soins étaient offerts
dans la collectivité. De plus, certains soins hospitaliers finissent par ne plus étre bénéfiques,
comme I'admission dans une unité de soins intensifs ou des traitements vigoureux non
nécessaires peuvent étre administrés durant le dernier mois de vie34 %,

Voici quelques statistiques a propos des soins hospitaliers que des patients de I'Alberta
ou de I'Ontario ont regus en 2016-2017 durant les 30 jours précédant leur décés. Ces
soins peuvent plonger le patient et sa famille dans un état de détresse, surtout lorsque la
mort approche?* :

¢ 58 % se sont rendus au service d’'urgence, dont 16 % plus d’une fois;
¢ 53 % ont été admis a I'hopital, dont 8 % plus d’une fois;

¢ 16 % ont séjourné dans une unité de soins intensifs.

Ces types de soins ne sont pas toujours évitables, mais les personnes qui ont recu
précocement des soins palliatifs semblent avoir eu moins recours a des soins hospitaliers
durant leur dernier mois de vie.

La prestation précoce de soins palliatifs est associée a une
réduction des visites au service d’urgence

Comme l'indique la figure 4, les patients qui ont regu des soins palliatifs plus de 30 jours
avant leur déceés étaient moins susceptibles de faire 2 visites ou plus au service d’'urgence
durant leur dernier mois de vie. Ces patients et leurs aidants naturels ont peut-étre regu un
meilleur soutien ou été mieux préparés a gerer les symptdmes dans la collectivité. lls ont
donc été moins portés a se rendre au service d’'urgence®’ 3. Les personnes n’ayant encore
jamais recu de soins palliatifs affichaient le pourcentage le plus élevé de visites multiples
(2 ou plus) au service d'urgence au cours du mois précédant leur déces. Ce résultat laisse
supposer que le service d’urgence est le premier point d’accés aux soins palliatifs pour de
nombreux patients, puisque la plupart ne regoivent pas ce type de soins dans la collectivité
de facon précoce.
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Figure 4 Pourcentage de patients décédés en 2016-2017 ayant
fait 2 visites ou plus au service d’urgence ou séjourné
dans une unité de soins intensifs durant les 30 jours
précédant leur déces, selon le type d’enregistrement
de soins palliatifs

o _
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soins palliatifs avant les soins palliatifs durant les soins palliatifs au dossier
30 derniers jours de vie 30 derniers jours de vie
Remarques

La catégorie Enregistrement de soins palliatifs avant les 30 derniers jours de vie inclut les services a domicile,
les soins de longue durée, les soins de courte durée, les soins subaigus, le service d’'urgence et les soins
continus complexes.

Données sur les décés en Ontario et en Alberta seulement.

Un plus grand pourcentage de patients comptant un premier enregistrement de soins palliatifs et 2 visites ou plus
au service d’'urgence durant les 30 derniers jours de vie peut étre attribuable a un biais d’identification, puisqu'’il
est probable que les patients aient été identifiés comme nécessitant des soins palliatifs durant leur passage au
service d’urgence.

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires,
Systeme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur les services a domicile,
2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

La figure 4 illustre également I'utilisation des unités de soins intensifs durant le dernier mois
de vie des patients. Les personnes qui ont regu des soins palliatifs structurés — des soins
palliatifs précoces en particulier — étaient moins susceptibles de séjourner dans une unité
de soins intensifs, endroit habituellement réservé aux traitements de maintien en vie ou au
soutien avant ou aprés une intervention complexe. Un patient qui séjourne dans une unité de
soins intensifs durant son dernier mois de vie peut y recevoir des traitements vigoureux non
nécessaires pour son état®.
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Les patients qui recoivent des soins palliatifs a domicile sont
plus susceptibles de mourir chez eux

Les personnes qui ont recu des soins palliatifs a domicile durant leur derniére année de vie
étaient 2,5 fois plus susceptibles de mourir chez elles, par rapport aux autres clients des
services a domicile. Toutefois, une part importante (44 %) d’entre elles sont décédées a
I'hopital. Ce résultat laisse supposer que les personnes préférant mourir chez elles ont regu
des services a domicile insuffisants ou inadéquats*’, ou que certains patients et leur famille
nécessitaient des soins plus constants et intensifs.

Figure 5 Lieu de décés des personnes qui ont recu des services a
domicile durant leur derniére année de vie, selon le type
de client, 2016-2017
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Remarques

Données sur les décés en Ontario et en Alberta seulement.

La catégorie Hépital inclut les établissements de soins de courte durée, de soins subaigus et de soins
continus complexes.

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires,
Systeme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur les services a domicile,
2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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Les soins palliatifs dispensés dans les établissements de soins de
longue durée aident a prévenir les transferts évitables a I’hopital

Les résidents d’un établissement de soins de longue durée qui ont recu des soins palliatifs
a cet établissement étaient moins susceptibles de mourir a I’hépital, par rapport aux autres
résidents de ce type d’établissement. De toutes les personnes décédées en 2016-2017 qui
ont résidé dans un établissement de soins de longue durée durant leur derniére année de vie,

¢ 97 % de celles qui ont regu des soins palliatifs dans cet établissement y sont décédées,
tandis que 2 % sont décédées a I'hopital;

e 77 % des personnes qui n'ont pas recu de soins palliatifs structurés sont décédées a leur
établissement de soins de longue durée et 18 % (une sur 5) sont décédées a I'hdpital.

Les personnes qui regoivent des soins palliatifs sont moins susceptibles d’étre transférées a
I'hopital avant leur déces. Les motifs les plus courants des transferts a I'hdpital, tels qu'une
infection ou I'aggravation soudaine d’'une affection chronique, peuvent souvent étre évités ou
pris en charge a I'établissement de soins de longue durée si des services adéquats sont en
place®. Toutefois, 21 % des résidents d’établissements de soins de longue durée qui sont
décédés en soins de courte durée avaient été hospitalisés principalement pour recevoir des
soins palliatifs. Ce résultat laisse supposer un manque de soins palliatifs adéquats ou de
planification préalable des soins dans le secteur des soins de longue durée.

Participation accrue des résidents d’établissements de soins de
longue durée qui recoivent des soins palliatifs, et de leur famille

Les discussions sur la planification des soins peuvent aider les personnes en fin de vie et
leur famille a prendre des décisions difficiles et a se préparer pour les épreuves a venir*'. La
planification des soins peut inclure la préparation de directives préalables qui feront état des
préférences du patient en matiére de soins médicaux en prévision du moment ou il ne sera
plus en mesure de prendre des décisions sur les interventions ou traitements de fin de vie.

De tous les résidents d’établissements de soins de longue durée qui sont décédés en
2016-2017 et qui avaient recu des soins palliatifs,

¢ 93 % avaient donné I'ordre de ne pas étre réanimés, par rapport a 84 % des résidents qui
n’avaient pas regu de soins palliatifs;

e 64 % avaient donné 'ordre de ne pas étre hospitalisés, par rapport a 46 % des résidents
qui n’avaient pas recu de soins palliatifs.

Selon une étude antérieure de I'ICIS, les résidents d’établissements de soins de longue durée
qui ont donné I'ordre de ne pas étre réanimés le sont rarement, et ceux qui ont donné l'ordre
de ne pas étre hospitalisés sont 2 fois moins susceptibles d’étre admis a I’hopital“.
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La prise en charge des symptomes, un facteur important pour
les patients inscrits a un régime d’assurance médicaments
pour personnes en soins palliatifs

La pharmacothérapie joue un rbéle important dans le soulagement des symptémes chez
les personnes en fin de vie. A mesure que la maladie évolue, les patients doivent souvent
prendre des médicaments contre la douleur, les problémes digestifs et 'anxiété*?. Dans
certains cas, de nouveaux médicaments sont intégrés a la pharmacothérapie tandis que
d’autres en sont supprimés*?. Par exemple, les médicaments contre certaines affections
chroniques, comme I’hypercholestérolémie, ne sont plus trés utiles durant les dernieres
semaines de vie, alors que les antidouleurs améliorent la qualité de vie du patient*2.

Plusieurs provinces et territoires, y compris I'lle-du-Prince-Edouard, la Nouvelle-Ecosse,

le Manitoba, la Saskatchewan, I'Alberta, la Colombie-Britannique et le Yukon, remboursent

expressément les médicaments destinés aux patients qui regoivent des soins palliatifs dans
la collectivité. D’autres peuvent les rembourser dans le cadre de régimes publics généraux

d’assurance médicaments.

Le tableau 1 examine les demandes de remboursement présentées aux régimes publics
d’assurance médicaments par les patients durant leur derniére année de vie. |l compare les
5 principaux médicaments remboursés par les régimes d’assurance pour personnes en soins
palliatifs a ceux remboursés par les autres régimes publics. Les patients inscrits a un régime
d’assurance médicaments pour personnes en soins palliatifs étaient plus susceptibles que
les autres de recevoir des antidouleurs et des médicaments de confort a la fin de leur vie.
Quant aux patients inscrits a un autre régime public, leurs demandes de remboursement
concernaient surtout des médicaments contre les affections chroniques.
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Tableau 1

5 principales catégories de médicaments ayant fait 'objet de

demandes de remboursement durant la derniere année de vie
des patients, 2016, par type de régime d’assurance médicaments

5 principaux médicaments, patients inscrits a un
régime d’assurance médicaments pour personnes
en soins palliatifs

5 principaux médicaments, patients inscrits a un
autre régime public

Opioides (81 %) — principalement utilisés pour traiter
la douleur

Bétabloquants (42 %) — utilisés pour réduire la
tension artérielle

Corticostéroides a usage systémique (62 %) — utilisés
pour traiter I'inflammation ou la douleur ou pour
stimuler 'appétit

Médicaments pour les ulcéres digestifs et le reflux
gastrique (41 %) — utilisés pour traiter les brllures
d’estomac, les ulceres et les problémes digestifs liés
a l'acidité

Médicaments pour les ulcéres digestifs et le reflux
gastrique (55 %) — utilisés pour traiter les bralures
d’estomac, les ulceres et les problémes digestifs liés
a l'acidité

Hypolipidémiants (40 %) — utilisés pour réduire le taux
de cholestérol

Stimulants de la motricité intestinale (43 %) — utilisés
pour traiter les nausées et la diarrhée ou la constipation

Diurétiques de I'anse de Henle (38 %) — utilisés pour
réduire la tension artérielle et 'oedéme causés par la
rétention d’eau

Anxiolytiques (38 %) — utilisés principalement pour
traiter 'anxiété, I'insomnie, la dépression, I'agitation et
les convulsions

Opioides (35 %) — principalement utilisés pour traiter
la douleur

Remarques

Les données incluent uniqguement les patients décédés en soins de courte durée au Manitoba, en Alberta et en
Colombie-Britannique, agés de 19 ans ou plus au moment du déces.

La colonne « 5 principaux médicaments, patients inscrits a un régime d’assurance médicaments pour personnes en
soins palliatifs » inclut les demandes de remboursement que les patients inscrits a un régime d’assurance médicaments
pour personnes en soins palliatifs ont présentées durant leur derniére année de vie, sans égard au type de régime

d’assurance médicaments.

Les catégories de médicaments présentées sont celles du Systéme de classification anatomique thérapeutique chimique,

3¢ niveau.
Sources

Base de données sur les congés des patients et Systeme national d’information sur I'utilisation des médicaments prescrits,
2014-2015 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

Bien que la prescription excessive d’opioides constitue un probléme de santé publique
au Canada, ces médicaments jouent un réle de premier plan dans le soulagement de la

douleur chez les patients en soins palliatifs et en fin de vie, et ces patients doivent y avoir
acceés®. L'Organisation mondiale de la santé place les opioides sur sa liste des médicaments
essentiels aux soins palliatifs**. En 2016, 35 % des patients qui, au cours de leur derniére
année de vie, ont présenté des demandes de remboursement a un régime d’assurance
médicaments non destiné aux personnes en soins palliatifs avaient une ordonnance
d’opioides. Chez les patients inscrits a un régime d’assurance médicaments pour personnes
en soins palliatifs, ce pourcentage était beaucoup plus élevé (81 %).
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L’écart entre les 2 groupes est vraisemblablement attribuable aux différences dans I'état de
santé et 'espérance de vie de leurs membres respectifs. Certains diagnostics, comme le
cancer, suivent un cheminement clinique assez bien défini et permettent aux médecins et aux
pharmaciens de prescrire des médicaments qui conviennent le mieux aux besoins de leurs
patients en soins palliatifs. La majorité (83 %) des patients inscrits a un régime d’assurance
médicaments pour personnes en soins palliatifs avaient regu un diagnostic de cancer, par
rapport a 30 % pour les patients inscrits a un autre régime public. Ces derniers présentaient
en outre un plus grand nombre d’affections chroniques comme une insuffisance rénale, une
insuffisance cardiaque ou une MPOC.

Indice international de la qualité de vie
des mourants

En 2015, I'Economist Intelligence Unit a publié un indice de la qualité de vie des mourants
(Quality of Death Index) qui classe les pays selon la qualité des soins palliatifs qui y sont
offerts. En téte, on retrouve le Royaume-Uni, suivi de I’Australie. Le Canada vient au 11° rang.
Selon I'indice, les pays les mieux cotés présentent plusieurs caractéristiques communes :

¢ mise en ceuvre efficace d’un cadre stratégique national sur les soins palliatifs;
e investissement important de I’Etat dans les services de soins de santé;

¢ ressources de formation ciblées en soins palliatifs pour le personnel occupant un emploi
général ou spécialisé dans le domaine médical;

e généreux programmes de subventions visant a réduire le fardeau financier des soins
palliatifs pour les patients et leur famille;

¢ vaste acces a des analgésiques opioides et a du soutien psychologique;

¢ sensibilisation massive de la population aux soins palliatifs et a I'importance d’en discuter.

Transitions entre les milieux de soins en fin de vie

L’hospitalisation en fin de vie peut provoquer une profonde détresse chez les patients et leur
famille. Pour la vaste maijorité (89 %) des patients décédés a I'hdpital, le séjour final a I'hépital
n’était pas planifié (les patients ont été admis par le service d’'urgence ou par ambulance).
Les patients admis principalement pour recevoir des soins palliatifs présentaient également
un taux d’hospitalisations non planifiées trés élevé (84 %). Ces résultats permettent de
conclure a la nécessité d’intégrer plus t6t les soins palliatifs en milieu communautaire. Ainsi,
les services dont les patients auront besoin lorsque leur état s’aggravera seront planifiés de
facon plus efficace.
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Les temps d’attente avant I'admission a partir du service
d’urgence sont longs

Les hospitalisations non planifiées peuvent avoir un effet particulierement néfaste sur les
patients en fin de vie et leur famille. Les données indiquent que de tous les patients admis a
partir du service d’urgence qui sont ensuite décédés a I'hopital,

¢ la moitié ont attendu plus de 3,5 heures avant leur admission;

e un patient sur 10 a attendu plus de 25 heures.

De nombreux patients attendent de recevoir des soins
palliatifs dans un milieu plus approprié

Il arrive aussi que les patients hospitalisés doivent attendre avant qu’on les transfére vers un
endroit plus approprié pour recevoir des soins palliatifs. « Niveau de soins alternatif (NSA) »
est le terme employé pour désigner le temps (nombre de jours) que les patients passent a
I'hopital en attendant un transfert vers un milieu de soins autre que de courte durée, que ce
soit un établissement de soins de longue durée, un centre de soins palliatifs résidentiels ou a
domicile avec soutien. Parmi les patients hospitalisés principalement pour recevoir des soins
palliatifs en 2016-2017,

e prés d’un patient sur 10 a passé plus d’un jour en NSA, les résultats variant de 3 % au
Nouveau-Brunswick a 13 % a I'lle-du-Prince-Edouard:;

e certains ont attendu longtemps en NSA, le temps d’attente médian étant de 9 jours. Prés de
la moitié (47 %) des patients en soins palliatifs qui attendaient un transfert vers un milieu
plus approprié sont décédés entre-temps.

La variation du pourcentage et du nombre de jours NSA peut résulter de nombreux facteurs,
y compris la fagcon dont les médecins déclarent les NSA, la disponibilité des soins palliatifs a
I'extérieur des hépitaux et les difficultés entourant la coordination de soins dans la collectivité.

iii. Il est a noter que le Québec a été exclu du calcul des mesures du temps passé en NSA.
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La figure 6 illustre la destination ou I'état des patients en soins palliatifs aprés une attente en NSA.
La durée du séjour était sensiblement la méme, peu importe le lieu ou le mode de transfert.

Figure 6 Etat ala sortie aprés un séjour en NSA, patients
hospitalisés principalement pour recevoir des soins
palliatifs, 2016-2017
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Remarques

Les données du Québec ne sont pas incluses.
La catégorie Transfert vers un autre milieu peut inclure les centres de soins palliatifs.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

Equité de I'accés aux soins palliatifs

L'acces équitable des Canadiens aux services dont ils ont besoin — sans égard a leur age,
a leur revenu, au diagnostic qu’ils ont regu ou a leur lieu de résidence — est une dimension
importante de la performance du systéme de santé.

D’aprés notre analyse, le sexe et le niveau de revenu n’avaient aucune incidence sur I'acces
aux soins palliatifs au Canada. Cependant, certains groupes étaient plus susceptibles que
d’autres de recevoir des soins palliatifs & domicile ou a I'hépital, dont les suivants :

¢ patients avec diagnostic de cancer;

¢ ainés en début de vieillesse et adultes;

¢ patients de régions rurales ou éloignées.
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Idéalement, la prestation de soins palliatifs devrait dépendre des besoins et des préférences
des patients, et non de leurs caractéristiques sociodémographiques ou du type de maladie
dont ils sont atteints*.

Les personnes atteintes de cancer sont plus nombreuses a
recevoir des soins palliatifs

Les personnes ayant recu un diagnostic de cancer sont jusqu’a 3 fois plus susceptibles
de recevoir des soins palliatifs durant leur derniére année de vie que les autres.

Figure 7 Pourcentage de patients décédés qui ont recu des soins
palliatifs au cours de leur derniere année de vie, selon le
diagnostic et le lieu de déces, 2016-2017
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Remarques

Les décés a domicile incluent les déces survenus en Ontario, en Alberta, en Colombie-Britannique et au

Yukon uniquement.

Les décés a domicile incluent les patients qui ont regu des services a domicile durant leur derniére année de vie

et dont le dossier ne comprenait pas d’enregistrement de décés dans un établissement de soins de longue durée,
un établissement de soins de courte durée, un établissement de soins continus complexes ou au service d’urgence.
Les déceés en établissement de soins de longue durée incluent les décés survenus a Terre-Neuve-et-Labrador,

en Ontario, en Alberta, en Colombie-Britannique et au Yukon.

Le pourcentage de personnes décédées en soins de courte durée qui ont regu des soins palliatifs inclut seulement
les patients hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs durant leur derniére année de vie; il exclut
les patients qui peuvent avoir regu des soins palliatifs, mais ceux-ci ne constituaient pas la majeure partie de leur
séjour. Les données du Québec sur les décés en soins de courte durée ne sont pas incluses.

Sources

Systeme d’information sur les services a domicile, Systeme d’information sur les soins de longue durée et Base de
données sur les congés des patients, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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Le pourcentage plus élevé de personnes atteintes de cancer ayant regu des soins palliatifs
durant leur derniére année de vie est sans doute attribuable au fait que ces soins ont été
congus a I'origine comme une approche de traitement contre le cancer*® et a la plus grande
prévisibilité de la trajectoire de cette maladie*’. Pourtant, les bienfaits des soins palliatifs
pour les personnes atteintes d’autres types d’affections (insuffisance cardiaque, maladies
pulmonaires, insuffisance rénale, démence et autres maladies neurodégénératives) sont
reconnus depuis longtemps. Ces bienfaits peuvent s’accroitre a mesure que la sensibilisation
aux soins palliatifs augmente*’ et que les progrés médicaux permettent de mieux établir les
pronostics*.

Toutefois, les données révélent qu'’il est possible d’améliorer les soins palliatifs méme pour les
patients atteints de cancer. De tous les patients décédés du cancer a I'hdpital,

¢ moins de la moitié (41 %) ont été hospitalisés principalement pour recevoir des
soins palliatifs;

¢ |a plupart (3 sur 4) n’avaient pas été identifiés comme nécessitant des soins palliatifs avant
leur hospitalisation finale.

Pour en savoir plus sur la prestation de soins palliatifs selon le milieu de soins et le
diagnostic, consulter 'annexe F.

Incidence de I'age sur les soins palliatifs

Aucune différence significative liée au sexe ou au revenu des patients n’a été relevée. En
revanche, I'dge des patients a influé sur la prestation des soins palliatifs. Comme [l'illustre

la figure 8, il semble en effet que les personnes agées — et les personnes trés agées en
particulier — étaient un peu moins susceptibles de recevoir des soins palliatifs durant leur
derniére année de vie. Ces taux plus faibles peuvent s’expliquer de plusieurs fagons. Par
exemple, les personnes agées présentent souvent un plus grand nombre de problémes de
santé susceptibles de compliquer la planification des soins, par rapport aux personnes plus
jeunes atteintes d’'une maladie qui limite 'espérance de vie*®. Des facteurs tels que I'age
avancé, la fragilité et I'absence de maladie terminale bien définie contribuent a la complexité
de ces cas et peuvent aussi rendre la trajectoire de fin de vie des personnes agées, et par
conséquent, les besoins en matiere de soins palliatifs, difficiles a prévoir®®. Une meilleure
connaissance du modéle de soins palliatifs intégrés, applicable bien avant que le patient soit
mourant, peut contribuer a réduire les iniquités de I'accés aux soins palliatifs liées a I'age.

Chez les adultes décédés en soins de courte durée, les plus jeunes ont par ailleurs été
les moins susceptibles de recevoir des soins palliatifs durant leur derniére année de vie.
Les morts subites ou de causes externes, plus fréquentes dans ce groupe d’age, peuvent
expliquer ce résultat®'.
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Figure 8 Pourcentage de personnes décédées qui ont recu
des soins palliatifs durant leur derniere année de vie,
selon le groupe d’age et le lieu de déces, 2016-2017
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Remarques

Les décés a domicile incluent les déces survenus en Ontario, en Alberta, en Colombie-Britannique et au

Yukon uniquement.

Les décés a domicile incluent les patients qui ont regu des services a domicile durant leur derniére année de vie et
dont le dossier ne comprenait pas d’enregistrement de déces dans un établissement de soins de longue durée, un
établissement de soins de courte durée, un établissement de soins continus complexes ou au service d’urgence.
Le pourcentage de personnes décédées en soins de courte durée qui ont regu des soins palliatifs inclut seulement
les patients hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs durant leur derniére année de vie; il exclut
les patients qui peuvent avoir regu des soins palliatifs, mais ceux-ci ne constituaient pas la majeure partie de

leur séjour.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile et Base de données sur les congés des patients, 2015-2016 a
2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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Différences entre les régions rurales et urbaines pour les
soins hospitaliers et les services a domicile

Chez les patients décédés a I'hépital, la proportion de personnes provenant d’une région
rurale ou éloignée a avoir été admises principalement pour recevoir des soins palliatifs durant
leur derniére année de vie était plus élevée (30 %) que celle des personnes habitant une
région urbaine (24 %). Ce résultat peut s’expliquer par le nombre réduit d’établissements de
soins palliatifs hors des hépitaux dans les régions rurales ou éloignées®2.

Les résidents de régions rurales ou éloignées décédés a domicile étaient plus susceptibles
d’avoir recu des soins palliatifs durant leur derniére année de vie (38 %) que les résidents
des régions urbaines (29 %). Ce résultat est surprenant, puisque I'acces aux soins palliatifs
a domicile en région rurale est en général considéré comme plus difficile®. Il peut s’expliquer
en partie par le pourcentage plus élevé de personnes décédées du cancer dans les régions
rurales ou éloignées (45 %, contre 35 % pour les régions urbaines).

Etat de préparation de la main-d’ceuvre

Les soins palliatifs sont plus efficaces lorsqu’ils sont dispensés par une équipe
interdisciplinaire de dispensateurs de soins®. Cette équipe de méme que les membres de
la famille, les amis et les aidants naturels forment le cercle de soins du patient. L’équipe
interdisciplinaire peut comprendre notamment les professionnels suivants :

¢ personnel infirmier e orthophonistes

e médecins e spécialistes de la thérapie intégrative
e aumobniers ¢ ergothérapeutes

o diététistes ¢ physiothérapeutes

e pharmaciens ¢ |udothérapeutes

e psychologues e bénévoles

e travailleurs sociaux

Les études démontrent que les professionnels de la santé qui dispensent des soins palliatifs
doivent suivre une formation adéquate pour offrir aux patients des soins de grande qualité.

Ils doivent également disposer des ressources appropriées, notamment aprés les heures
normales de bureau®. Idéalement, les dispensateurs de soins primaires devraient étre formés
de maniére a pouvoir soigner les patients en soins palliatifs dans la collectivité et devraient
avoir acces a des spécialistes des soins palliatifs pour les cas complexes®®.
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Bien qu’on sache peu de choses sur les professionnels de la santé canadiens qui dispensent
des soins palliatifs, les données sur les médecins de soins primaires indiquent que ceux-ci
présentent certaines lacunes de formation et sont moins bien préparés que leurs confréres
d’autres pays a dispenser des soins palliatifs. La figure 9 illustre la situation du Canada par
rapport a 10 pays semblables, dont le Royaume-Uni et les Pays-Bas, sur ces 2 questions.

Figure 9 Comparaison des réponses des médecins de soins
primaires a des questions sur les soins palliatifs,
Canada et pays semblables
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Ils voient souvent ou parfois des patients E Ils sont bien préparés a gérer les traitements
qui ont besoin de soins palliatifs des patients qui ont besoin de soins palliatifs
Remarque

La catégorie Moyenne internationale inclut les données de la Nouvelle-Zélande, du Canada, de I'Australie,
de la Suisse, du Royaume-Uni, des Etats-Unis, de la Suéde, de la Norvége, de la France, des Pays-Bas et
de I'Allemagne.

Source

Enquéte internationale 2015 du Fonds du Commonwealth sur les politiques de santé auprés des médecins
de soins primaires, Fonds du Commonwealth, 2015.
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Programmes de soins palliatifs dans les
écoles de médecine

Afin de mieux comprendre la formation en soins palliatifs et I’état de préparation des
professionnels de la santé au Canada, le Partenariat canadien contre le cancer et le Palliative
and End-of-Life Care National Network ont fait une enquéte dans les écoles de médecine du

Canada. En voici les résultats :

e Méme si 90 % des programmes de médecine comprennent des conférences sur les soins
palliatifs, le mentorat est rare et seulement 12 % des étudiants sont tenus d’effectuer une
rotation clinique en soins palliatifs.

¢ Peu de résidents recoivent une formation pratique en soins palliatifs : 18 % en établissement
de soins de courte durée, 16 % en unité de soins palliatifs dans un milieu de soins de
courte durée, 18 % en centre d’oncologie et 11 % en milieu communautaire ou en
consultation externe.

¢ Peu de postes d’enseignement sont offerts dans les universités canadiennes pour répondre
aux besoins de formation en soins palliatifs, tant au premier cycle qu’au cycle supérieur.

En premiére ligne, le personnel infirmier et les médecins jouent un réle important dans la
prestation des soins palliatifs en milieu communautaire et hospitalier; certains en ont fait leur
spécialité. La médecine palliative est devenue une sous-spécialité du corps médical en 2014;
les infirmiéres autorisées peuvent aussi choisir les soins palliatifs comme champ d’exercice.

Les données ne sont pas suffisantes pour établir avec précision le nombre d’infirmiéres
autorisées qui exercent en soins palliatifs au Canada. Toutefois, voici ce que I'on sait :

e En 2016, environ 2 % des infirmiéres auxiliaires autorisées (IAA) travaillaient surtout en soins
palliatifs, quoiqu’un pourcentage beaucoup plus élevé travaillait auprés de patients en soins
palliatifs au moins une partie du temps.

¢ Les hdpitaux (40 %) et les établissements de soins de longue durée (27 %) étaient les milieux
de travail en soins palliatifs les plus courants pour les |IAA.

En Alberta, les activités des médecins ont fait 'objet de mesures plus précises :
¢ 12 % des médecins ont facturé des services de soins palliatifs en 2012-2013.
¢ De ceux-ci, un faible pourcentage (15 %) ont dispensé des soins palliatifs au domicile du patient.

¢ Le pourcentage de médecins exercant plus souvent dans ce domaine (c.-a-d. dont 10 %
ou plus de la facturation concernait des soins palliatifs en 2012-2013) était trés faible (1 %)
et semblable a celui observé en Ontario (3 %)>". L’écart peut s’expliquer par les différentes
pratiques de facturation utilisées.
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Participation de la famille a |a prestation
des soins

De nombreux patients en fin de vie préférent recevoir des soins chez eux ou dans la
collectivité®®, ce qui demande une certaine participation des proches®. Ces derniers
contribuent a répondre aux besoins physiques et émotionnels du patient au quotidien,
participent aux décisions relatives aux traitements et assurent 'observance des traitements
pharmacologiques et autres®. Dans la plupart des cas, les Canadiens en fin de vie ne
pourraient rester chez eux sans I'appui de leurs aidants naturels?’.

Profil des aidants naturels au Canada

Selon I’'Enquéte sociale générale, 2012%%, 13 % des Canadiens de 15 ans et plus ont déja
dispensé des soins de fin de vie a un ami ou a un membre de la famille®..

Selon les données de I'Enquéte, les aidants naturels qui ont dispensé des soins de fin de vie
a un proche étaient majoritairement des femmes (63 %), mariés (54 %), agés de 45 a 64 ans
(51 %) et issus d’un ménage au revenu annuel inférieur a 100 000 $ (63 %). Ces
caractéristiques correspondaient au profil général des aidants naturels au Canada®.

Presque tous les clients des soins palliatifs a domicile recevaient
I'aide d’'un membre de la famille ou d’un ami

De toutes les personnes ayant recu des soins palliatifs a domicile durant leur derniére année
de vie, 99 % ont pu compter sur I'aide d’'un membre de la famille ou d’'un ami. Dans certaines
provinces, telles que I'Alberta, avoir un aidant naturel est un critére d’admissibilité aux soins
palliatifs a domicile. Au Canada, les enfants (44 %) et les conjoints (43 %) assumaient
majoritairement le réle d’aidant naturel auprés des patients en soins palliatifs. Environ les

2 tiers (64 %) de ces patients vivaient avec leur aidant naturel, par rapport & 55 % des autres
clients des services a domicile. La plupart des aidants naturels des clients des soins palliatifs
a domicile ont fourni

¢ du soutien émotionnel (98 %);

¢ de l'aide pour les activités liées a la vie autonome (92 %), telles que la préparation des repas,
la gestion de la médication, les travaux ménagers, la gestion des finances et le transport;

¢ de I'aide pour les activités de base de la vie quotidienne (85 %), telles que se nourrir,
se laver, s’habiller et entretenir sa personne, marcher et utiliser I'escalier, et se déplacer
du lit a une chaise.
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Pres du tiers des aidants naturels des clients des soins palliatifs
a domicile éprouvent de la détresse

Le réle d’aidant naturel a souvent des effets négatifs sur la santé émotionnelle et physique
des personnes qui 'occupent. De plus, il peut représenter un important fardeau financier,
puisque les aidants doivent s’absenter de leur emploi ou engager diverses dépenses®® &,
Le fardeau des aidants naturels est habituellement plus lourd lorsqu’ils s’occupent d’'un
membre de la famille ou d’'un ami en fin de vie, puisqu’aux nombreux soins s’ajoutent le
chagrin et le deuil®. Voici quelques statistiques sur les aidants naturels des clients des
services a domicile pour 2016-2017 :

¢ 30 % des aidants qui s’occupent de patients en soins palliatifs ont déclaré éprouver de la
détresse, y compris un sentiment de colére ou de dépression, ou avoir été en situation de
conflit a cause de leurs activités auprés du malade;

* a titre comparatif, ce taux est de 27 % chez les aidants naturels de patients qui regoivent
des soins non palliatifs, a I'exception des aidants de personnes atteintes de démence,
chez qui le taux de détresse s’éléve a 45 %°®.

Il est probable que la détresse des aidants naturels soit sous-déclarée : comme les
évaluations portent surtout sur les besoins des bénéficiaires de soins®, la détresse des
aidants est sans doute examinée de fagon superficielle.

Discussion

Occasions d’améliorer les données

Des améliorations dans les domaines suivants donneraient un meilleur apercu de 'accés aux
soins palliatifs au Canada :

¢ Exhaustivité des données sur les soins dans la collectivité : Malgré 'augmentation de la
collecte de données au pays, I'information sur les services a domicile et les soins de longue
durée demeure limitée dans plusieurs provinces et territoires, et les données sur les centres
ou maisons de soins palliatifs autonomes font généralement défaut. De plus, il existe peu
d’information comparable sur les médecins qui dispensent des soins palliatifs et d’autres
services de soutien aux patients et aux aidants naturels dans la collectivité. Le manque de
données sur les soins palliatifs dispensés par les professionnels des soins paramédicaux
contribue également aux lacunes en matiére de données sur les soins dans la collectivité.

¢ Définitions communes et de normes de déclaration des soins palliatifs : Les données
des hopitaux, quoique déclarées a I'échelle du pays, n’établissent pas la nature exacte
des services dispensés aux patients en soins palliatifs ni le type de dispensateur. Elles ne
permettent pas non plus de déterminer si les services sont dispensés dans des lits ou des
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unités réservés aux soins palliatifs. Par conséquent, il est difficile de comprendre le niveau et
la qualité des soins palliatifs dispensés en milieu hospitalier. En outre, les limites des données
sur les soins de longue durée et services a domicile empéchent elles aussi de déterminer la
nature exacte des services palliatifs dispensés.

¢ Données déclarées par les patients et les membres de la famille : L’opinion des patients
atteints d’'une maladie qui limite 'espérance de vie et des membres de leur famille est
importante pour comprendre dans quelle mesure les soins palliatifs répondent a leurs besoins
et améliorent leur qualité de vie. Toutefois, les mesures des expériences et des résultats
déclarés par les patients font défaut a I'échelle du Canada.

Pour évaluer le progrés, la qualité et les résultats des soins palliatifs, il est important de disposer
de données plus complétes et comparables, et ce, pour tous les secteurs de soins et 'ensemble
des provinces et territoires.

Pleins feux sur I'innovation

Utilité des données

L'Ontario utilise des données couplées pour mesurer I'équité de I'acces aux soins palliatifs

a I'échelle du systéeme de santé. Le Réseau ontarien des soins palliatifs (ROSP) est un
partenariat financé par le ministéere de la Santé et des Soins de longue durée de I'Ontario.
Par I'intermédiaire de son Conseil consultatif sur les données et I'information, le ROSP
utilise des données administratives couplées pour élaborer des indicateurs liés aux soins
palliatifs offerts dans la province. Ces indicateurs peuvent contribuer a améliorer la
qualité des services et a en accroitre I'uniformité a I’échelle de la province. Les travaux
actuels consistent a estimer le nombre de personnes, a I'échelle régionale et provinciale,
pour qui des soins palliatifs seraient bénéfiques. Ensuite, le ROSP tentera de concevoir
une méthode lui permettant de cibler a I‘avance les personnes susceptibles de bénéficier
des soins palliatifs. Pour en savoir plus a ce sujet, consulter le Premier plan d’action du

Réseau ontarien des soins palliatifs : 2017-2020.

En Alberta, un tableau de bord (en anglais seulement) a été élaboré pour présenter les

résultats préliminaires des indicateurs provinciaux liés aux soins palliatifs et de fin de vie.
Il contient de I'information sur les déces et I'utilisation des services de santé durant la
derniére année de vie, ainsi que des estimations quant au nombre de personnes ayant
besoin de soins palliatifs et au co(t de ces soins. Pour certains indicateurs, I'information
est disponible selon le diagnostic principal, I'dge et le lieu de résidence (région urbaine
ou rurale). Les résultats de ces indicateurs n’ont pas encore été rendus publics, car leur
analyse et leur validation ne sont pas terminées.
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Selon les estimations, jusqu’a 89 % des personnes décédées auraient pu bénéficier de soins
palliatifs®. Toutefois, un pourcentage appréciable de Canadiens n’ont pas été identifiés comme
nécessitant des soins palliatifs ou n’ont pas recu de soins palliatifs durant leur derniére année
de vie. Comme le mentionne le Partenariat canadien contre le cancer dans son rapport

Soins palliatifs et de fin de vie, améliorer 'identification des personnes pouvant bénéficier de
soins palliatifs pourrait améliorer I'accés des Canadiens a ces soins. De fait, notre rapport
indique que les patients atteints du cancer, une maladie dont la trajectoire est beaucoup
mieux comprise, étaient jusqu’a 3 fois plus susceptibles d’avoir regu des soins palliatifs que
les autres.

Tous les patients, méme ceux qui regoivent des soins palliatifs, auraient avantage a ce que
les services leur soient offerts plus tét et fassent I'objet d’'une intégration précoce dans la
collectivité. Les résultats présentés ici indiquent que la plupart des Canadiens ont eu accés
aux soins palliatifs pour la premiére fois a I'hdpital, habituellement d’'urgence et seulement
durant les 30 jours précédant leur déceés. Les soins palliatifs en milieu communautaire
peuvent aider les patients a rester dans la collectivité et a mourir chez eux, et permettre a

la famille de respecter cette volonté?> %. Le présent rapport révele que les Canadiens ayant
recu des soins palliatifs a domicile étaient 2,5 fois plus susceptibles de mourir chez eux, par
rapport aux autres clients des services a domicile. Il indique également que la prestation
précoce de soins palliatifs dans la collectivité était aussi associée a une réduction des visites
au service d’'urgence et des séjours en unité de soins intensifs durant les 30 jours précédant
le décés.

Augmenter la capacité et I'état de préparation des dispensateurs de soins a fournir des soins
palliatifs peut aussi améliorer 'expérience des Canadiens durant leur derniére année de
vie®”. Comme le présent rapport I'indique, peu de dispensateurs ont fait des soins palliatifs
leur champ d’activité principal, et les médecins de soins primaires du Canada se sentent
moins bien préparés que leurs confréres d’autres pays a voir des patients en soins palliatifs.
Les spécialistes en soins palliatifs ont peut-étre recu une formation plus poussée qui les

a mieux préparés a dispenser ces soins®’, mais selon les données disponibles, de 1 % a

3 % seulement des médecins ou des infirmiéres auxiliaires autorisées travaillent davantage
ou principalement en soins palliatifs. Des études indiquent que les membres de la famille et
amis qui font partie du cercle de soins du patient ont aussi besoin d’'une formation et d’'une
aide accrues® %,
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En jetant un regard plus large sur les soins durant la derniére année de vie des patients, on
constate que ces derniers vivent de nombreuses transitions entre différents milieux de soins,
en particulier vers I'h6pital. Méme si ces transitions sont parfois inévitables, la prestation
précoce de soins palliatifs peut prévenir I'hospitalisation des patients ou leur visite au service
d’urgence?® et réduire les colts élevés des soins hospitaliers de fin de vie’™. Pour les résidents
d’établissements de soins de longue durée, 'amélioration de la capacité du personnel a
dispenser des soins palliatifs peut aussi éviter des transferts a I’hopital®.

Et lorsqu’un transfert est inévitable, il existe peut-étre des fagons de le rendre moins pénible.
Par exemple, les admissions directes a I'hopital peuvent aider a réduire la détresse et épargner
aux patients une attente longue et potentiellement inconfortable au service d’'urgence’. Pour
les patients en soins palliatifs admis a I'hépital, I'attente d’un transfert vers un autre milieu de
soins dans la collectivité — soins palliatifs a domicile, maisons de soins palliatifs ou autre —
peut aussi étre longue, et prés de la moitié d’entre eux meurent alors qu’ils sont en niveau de
soins alternatif. Cela suggére qu'il y a lieu d’améliorer la coordination des services et I'accés
aux ressources communautaires pour les patients qui recoivent des soins palliatifs.

Depuis leur introduction il y a plus de 40 ans, les soins palliatifs au Canada ont connu de
nombreux changements. Parmi ces changements, mentionnons une transition du lieu de
prestation des soins palliatifs de I’hdpital uniquement au domicile du patient, une sensibilisation
accrue aux soins palliatifs pour patients atteints d’autres affections que le cancer et une plus
grande importance accordée aux soins précoces et intégrés’. Plus récemment, I'adoption de
lois sur 'aide médicale a mourir, d’'un énoncé de principes communs sur les priorités partagées
en santé par les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux et de la Loi relative au cadre
sur les soins palliatifs au Canada a influé sur la transformation progressive des soins palliatifs.
A I'échelle des provinces et territoires, le travail d’organismes tels que le Réseau ontarien des
soins palliatifs et le Centre de soins palliatifs de la Colombie-Britannique contribuera aussi a
'avancement des soins palliatifs au Canada.

Tablant sur ces changements, les initiatives L'importance des soins palliatifs et Aller de I'avant
ont formulé des recommandations pour résoudre les difficultés auxquelles font face les patients
ayant besoin de soins palliatifs et leur famille. Ces recommandations, appuyées par les
données du présent rapport, offrent la possibilité d’améliorer la prestation des soins palliatifs

au Canada en uniformisant les définitions et les mesures de ceux-ci, en améliorant la formation
des professionnels de la santé, en assurant la formation adéquate des aidants naturels et en
sensibilisant davantage les patients et les familles®® . La société doit, quant a elle, amorcer
une discussion ouverte et franche sur la mort et le processus qui I’entoure, afin que les
Canadiens puissent exprimer leurs volontés et se doter a 'avance d’un plan de soins qui assure
le respect de leur volonté.
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Annexes

Annexe A

: Méthodes d’étude

Accés aux soins palliatifs au Canada

Nous avons identifié les personnes agées de 19 ans et plus au moment du décés et celles qui ont recu
des soins palliatifs durant leur derniére année de vie dans toutes les sources de données disponibles de
I'ICIS. Ces sources contenaient de I'information sur : les soins de courte durée, les services d'urgence,
les établissements de soins de longue durée, les services a domicile, la facturation des médecins et les
demandes de remboursement présentées aux régimes d’assurance medicaments pour personnes en

soins palliatifs.

Détermination des soins palliatifs

Tableau A1 Méthodologie et limites, selon le secteur de soins

Secteur de soins
(source de données)

Méthodologie

Limites

Services a
domicile (SISD)

Clients des soins palliatifs a domicile :

e personnes qui appartenaient au groupe de
clients en fin de vie; ou

e personnes ayant subi une évaluation au moyen
de l'instrument d’évaluation des résidents —
services a domicile durant leur derniere année
de vie, laquelle contenait I'un ou l'autre des
éléments suivants :

— objectifs des soins palliatifs;

— soins palliatifs planifiés au cours des
7 derniers jours;

— pronostic de moins de 6 mois a vivre.

e Inclut les données de I'Ontario, de I'Alberta,
de la Colombie-Britannique et du Yukon. Les
données de la région sanitaire Northern Health
(Colombie-Britannique) n’étaient pas disponibles.

e Le nombre de clients des soins palliatifs a domicile
en Alberta pourrait étre sous-estimé en raison de
problémes de soumission de données dans les
régions sanitaires Calgary Zone et Edmonton Zone.

e Les clients appartenant au groupe de clients
en fin de vie pourraient étre sous-déclarés, car
le changement de groupe de clients n’est pas
obligatoire aprés I'admission aux services a
domicile et se limite aux clients dont le pronostic
est de 6 mois ou moins.
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Secteur de soins
(source de données)

Méthodologie

Limites

Services a domicile
et soins dans la
collectivité ou

en consultation
externe dispensés
par les médecins
en Alberta (FMEP
pour I'Alberta)

En Alberta, les médecins ont notamment utilisé
les codes de tarif suivants pour facturer des
soins palliatifs :

¢ 03.05I
¢ 03.05T
¢ 03.05U

Les services dispensés a domicile ont été repérés
au moyen du lieu de prestation de service
« HOME » (domicile).

Les enregistrements relatifs aux services
dispensés dans la collectivité ou en consultation
externe affichaient une valeur « CLNC » (clinique)
ou « D/N » (soins de jour et de nuit) pour le

centre d’activité de I'établissement, ou une valeur
« OFFC » (cabinet de médecin) ou un champ vide
pour le type d’établissement (fac_type). Ce champ
vide inclut les visites a domicile et d’autres types
de milieux communautaires.

Il se peut que les codes de tarif pour les soins
palliatifs ne soient pas comparables, car ils différent
d’une province ou d’un territoire a l'autre.

Au moment de I'analyse, 2012-2013 était
I’exercice le plus récent pour lequel des
données sur la facturation des médecins
en Alberta étaient disponibles.

Services a domicile
dispensés par

les médecins en
Ontario (FMEP
pour I’Ontario)

En Ontario, les patients a qui un médecin
dispensait des soins palliatifs a domicile ont été
identifiés au moyen des codes de tarif suivants :
codes de déplacement B966, B997 et B998.

Les visites a domicile, toutes raisons confondues,
ont été isolées au moyen des codes de tarif
suivants : A901, B960, B961, B962, B963,

B964, B966, B990, B992, B993, B994, B996,
B997 et B998.

Il se peut que les codes de tarif pour les soins
palliatifs ne soient pas comparables, car ils différent
d’une province ou d’'un territoire a l'autre.

Le code G5111 a été exclu. Ce code sert a facturer
les services dispensés par téléphone aux patients
qui regoivent des soins palliatifs a domicile; il ne
désigne pas expressément une visite a domicile.

Soins de longue
durée et soins
continus complexes
(SISLD)

Les soins palliatifs dispensés en soins de longue
durée et en soins continus complexes ont été
repérés au moyen de I'évaluation interRAl; celle-ci
devait avoir été effectuée durant la derniére année
de vie et indiquer que le résident avait regu des
soins palliatifs au cours des 14 derniers jours.

Les données sur les soins de longue durée
proviennent de Terre-Neuve-et-Labrador, de
I’Ontario, de I'Alberta, de la Colombie-Britannique
et du Yukon uniquement.

Des variations au chapitre de la déclaration
suggerent que les établissements de soins
de longue durée n’ont peut-étre pas consigné
systématiquement I'indicateur permettant de
signaler les soins palliatifs.

Les résultats relatifs aux soins continus complexes
incluent I'Ontario.

Les résultats de I'Ontario peuvent différer en raison
de méthodes distinctes pour consigner les soins
palliatifs dispensés dans les établissements de
soins continus complexes.

En ce qui concerne les décés survenus en soins
continus complexes, environ 40 % des patients
décedent avant de subir une évaluation; il se peut
donc que les soins palliatifs dispensés n’aient pas
tous été saisis.
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Secteur de soins
(source de données)

Méthodologie

Limites

Soins de courte
durée et soins
subaigus (BDCP
et BDMH)

Les patients admis en soins de courte durée ou
en soins subaigus durant leur derniére année de
vie ont été désignés comme des patients en soins
palliatifs lorsque leur dossier comprenait n’importe
lequel des éléments suivants :

e code de diagnostic de soins palliatifs (Z51.5);
e service principal de soins palliatifs;
e intervention de médecine palliative;

o dispensateur de services en
meédecine palliative.

Les patients admis en soins de courte durée ou
en soins subaigus durant leur derniére année
de vie ont été considérés comme hospitalisés
principalement pour recevoir des soins palliatifs
lorsque leur dossier comprenait n’importe lequel
des éléments suivants :

e code de diagnostic principal Z51.5;

e code de diagnostic principal commengant par la
lettre C et code Z51.5 enregistré ailleurs pour
les hospitalisations au Québec.

Le type de diagnostic 8 a été utilisé pour identifier
les patients qui avaient déja été identifiés

comme nécessitant des soins palliatifs avant leur
hospitalisation finale.

Pour calculer le pourcentage de personnes
décédées en soins de courte durée qui auraient

pu bénéficier des soins palliatifs, nous avons
utilisé les codes de diagnostic suivants pour
I'hospitalisation finale : soins palliatifs (Z251.5),
cancer, insuffisance cardiaque, insuffisance rénale,
MPOC, démence, pneumonie et sepsie. Il est a
noter qu'’il aurait été avantageux pour certaines
personnes de recevoir des soins palliatifs
parallelement a leur traitement curatif.

¢ La désignation de patient en soins palliatifs en
soins de courte durée n’a pas pu étre calculée pour
les patients décédés au Québec, car les pratiques
de codification des soins palliatifs sont différentes
dans cette province.

¢ Les soins subaigus incluent I'Alberta.

¢ Les données ne précisaient pas quels services ont
été dispensés ni s’ils ont été dispensés dans une
unité de soins palliatifs ou dans un lit réservé aux
soins palliatifs.
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Secteur de soins
(source de données)

Méthodologie

Limites

Régimes d’assurance
médicaments

pour patients

qui regoivent des
soins palliatifs

dans la collectivité
(SNIUMP)

Nous avons supposé que les patients

ayant présenté au moins une demande de
remboursement a un régime d’assurance
médicaments pour soins palliatifs durant leur
derniére année de vie avaient eu besoin de soins
palliatifs et avaient habité dans la collectivité a un
moment ou a un autre cette année-la.

L'information sur les personnes décédées en
soins de courte durée provenant des régimes
d’assurance médicaments pour soins palliatifs
inclut les données du Manitoba, de I'Alberta et
de la Colombie-Britannique seulement. Ce genre
de régimes existe aussi en Nouvelle-Ecosse, en
Saskatchewan et au Yukon, mais les données de
ces provinces n'ont pas pu étre utilisées, pour les
raisons suivantes : il était impossible de coupler
les données de la Nouvelle-Ecosse, les données
de la Saskatchewan pouvaient étre couplées, mais
il n’était pas possible de distinguer celles qui se
rapportaient aux régimes pour soins palliatifs, et
les données du Yukon n’étaient pas disponibles.
Les données sur le programme pilote de régime
d’assurance médicaments pour soins palliatifs de
I'Tle-du-Prince-Edouard n’étaient pas disponibles.

Les demandes de remboursements présentées
aux régimes d’assurance médicaments pour soins
palliatifs ne comprennent pas tous les médicaments
prescrits en soins palliatifs. Le SNIUMP n’inclut
pas les médicaments administrés a I'hopital. Pour
les médicaments prescrits dans la collectivité,

les demandes de remboursements peuvent étre
présentées a un assureur privé ou a un autre type
de régime d’assurance médicaments (p. ex. régime
pour personnes atteintes du cancer, régime pour
personnes agées ou régime privé d’assurance
médicaments); les médicaments peuvent aussi étre
payés directement par le patient.

Les données sur les demandes de remboursement
présentées a certains régimes en Alberta n’étaient
pas disponibles aux fins de la présente analyse.
Elles incluent notamment les demandes des
résidents d’établissements de soins de longue
durée et celles présentées dans le cadre des
programmes suivants : Income Support (soutien au
revenu), Alberta Adult Health Benefit (prestations
de maladie pour adultes), Assured Income for

the Severely Handicapped (revenu garanti pour
personnes gravement handicapées) et Alberta
Child Health Benefit (prestations de maladie

pour enfants).

Les régimes d’assurance médicaments et I'accés
aux médicaments financés par le secteur public
varient selon les provinces, ce qui peut limiter les
comparaisons interprovinciales.

Remarques

SISD : Systéme d’information sur les services a domicile; FMEP : répertoire sur la facturation des médecins a I'échelle des patients;
SISLD : Systéme d’information sur les soins de longue durée; BDCP : Base de données sur les congés des patients; BDMH : Base de données
sur la morbidité hospitaliére; SNIUMP : Systéeme national d’information sur l'utilisation des médicaments prescrits.
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Détermination des déces

Les décés ont pu étre repérés dans certains secteurs de soins (soins de courte durée, soins
continus complexes, soins de longue durée et services a domicile). Les données sur les soins
de longue durée et les services a domicile peuvent indiquer un enregistrement de déces
(comme raison de la sortie) méme si le décés est survenu dans un autre milieu de soins. Pour
nous assurer de ne saisir qu’un seul décés par patient, nous avons établi une hiérarchie afin
que les enregistrements de décés soient classés dans I'ordre suivant :

1. Soins de courte durée, y compris les soins subaigus en Alberta

2. Services d'urgence

3. Soins continus complexes en Ontario

4. Soins de longue durée
5

Services a domicile

En raison de la plus grande disponibilité des données en Ontario et en Alberta, nous avons pu
examiner tous ces secteurs dans les 2 provinces.

Les enregistrements d’aide médicale & mourir ont été isolés au moyen des Directives de
codification et de saisie pour les cas d’aide médicale a mourir de I'lCIS.

Mesure des soins regus durant la derniere année de vie

Dans chaque milieu de soins, nous avons pu procéder a un examen rétrospectif pour
déterminer si les patients avaient recu des services palliatifs durant 'année précédant leur
décés. Grace a cette information, nous avons pu examiner des mesures substitutives de la
pertinence et des résultats des soins palliatifs.

Dans plusieurs provinces et territoires, les décés relevés dans les différents milieux de soins
ont été regroupés pour permettre de mieux comprendre l'utilisation des services de santé, y
compris les soins palliatifs, durant la derniére année de vie des patients. En raison du plus
grand nombre de données disponibles en Ontario et en Alberta, nous avons pu examiner de
prés les interactions des patients a I'échelle du systéme de santé durant leur derniére année
de vie en nous appuyant sur les décés relevés dans tous les milieux de soins.

Caractéristiques des patients

Le lieu de résidence (régions urbaines ou rurales) a été déterminé a l'aide de la Classification
des secteurs statistiques (CSS) de Statistique Canada, fondée sur les codes postaux. Les
genres 1, 2 et 3 ont été considérés comme des régions urbaines et les genres 4 a 8, comme
des régions rurales ou éloignées.
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Les diagnostics de cancer ont été déterminés au moyen des codes de la Classification

statistique internationale des maladies et des problémes de santé connexes, dixi€me version,
Canada (CIM-10-CA) tirés de la Base de données sur les congés des patients. Les codes de
la CIM-10-CA commencant par C, D37, D38, D39, D40, D41, D42, D43, D44, D45, D46, D47

et D48 ont été considérés comme des diagnostics de cancer.

Annexe B :

Différences entre les politiques

provinciales et territoriales en matiere de
soins palliatifs

L'information présentée a I'annexe B a été fournie et vérifiée par les ministéres provinciaux et
territoriaux de la Santé.

Tableau B1

Stratégies provinciales et territoriales en matiere de

soins palliatifs

Province ou territoire

Cadre ou stratégie de soins palliatifs

Terre-Neuve-et-
Labrador

Aucun cadre ni stratégie a I'échelle de la province

1le-du-Prince-Edouard

Health PEI Palliative Care Framework and Action Plan 2015-2020*

Nouveau-Brunswick

Les soins palliatifs au Nouveau-Brunswick : soins axés sur la personne et Cadre de
services intégrés

Nouvelle-Ecosse

Integrated Palliative Care: Planning for Action in Nova Scotia (en anglais seulement)

Québec Soins palliatifs et de fin de vie — plan de développement 2015-2020

Ontario Premier plan d’action du Réseau ontarien des soins palliatifs : 2017-2020

Manitoba Aucune stratégie a I'échelle de la province; les offices régionaux de la santé offrent
leurs propres programmes de soins palliatifs

Saskatchewan Aucun cadre ni stratégie a I'échelle de la province; un document sur les services de
soins palliatifs intégrés est en cours d’élaboration

Alberta Palliative and End-of-Life Care: An Introduction to Alberta’s Framework

(en anglais seulement)

Colombie-Britannique

The Provincial End-of-Life Care Action Plan for British Columbia (en anglais seulement)

Yukon

Yukon Palliative Care Framework (en anglais seulement)

Territoires du
Nord-Ouest

Plan d’action des services de soins continus — de 2017-2018 a 2021-2022

Nunavut

Aucun cadre ni stratégie a I'échelle du territoire

Remarque

* Au moment de la publication du présent rapport, le document de Santé 1.-P.-E. n’était pas accessible au public.
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https://www.albertahealthservices.ca/assets/info/seniors/if-sen-provincial-palliative-framework-public-document.pdf
http://www.health.gov.bc.ca/library/publications/year/2013/end-of-life-care-action-plan.pdf
http://www.hss.gov.yk.ca/pdf/palliativecareframework.pdf
http://www.hss.gov.yk.ca/pdf/palliativecareframework.pdf
http://www.hss.gov.nt.ca/sites/hss/files/resources/continuing-care-services-action-plan-fr.pdf

Tableau B2

les territoires

Accés aux soins palliatifs au Canada

Financement public des soins palliatifs dans les provinces et

Soins de Maisons Cliniques ou
Services a longue de soins programmes Lits ou unités
Province ou territoire domicile durée palliatifs de jour d’hospitalisation
Terre-Neuve-et-Labrador Oui Oui Non Non Oui
fle-du-Prince-Edouard Oui Non Oui Oui Oui
Nouveau-Brunswick Oui Non Oui Oui Oui
Nouvelle-Ecosse Oui Non Oui Non Oui*
Québec Oui Oui Oui Oui Oui
Ontario Oui Oui Oui Oui Oui
Manitoba Oui Oui Oui Oui* Oui
Saskatchewan Oui* Oui Oui* Oui* Non
Alberta Oui Oui Oui Oui Oui
Colombie-Britannique Oui Oui Oui* Oui* Oui
Yukon Oui Oui Non Non Non
Territoires du Nord-Ouest Oui Oui Non Non Oui

Remarques

* Le financement n’est pas accordé par défaut.
L'information du Nunavut n’était pas disponible.
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Tableau B3 Mesures provinciales et territoriales des soins palliatifs

Collecte de mesures sur les Collecte de mesures sur les
Province ou territoire soins palliatifs soins palliatifs a domicile
Terre-Neuve-et-Labrador Non Non
Tle-du-Prince-Edouard Oui Oui
Nouveau-Brunswick Oui Oui
Nouvelle-Ecosse Oui Oui
Québec Oui Oui
Ontario Oui* Oui*
Manitoba Non Non
Saskatchewan Oui Non
Alberta Oui Oui
Colombie-Britannique Oui Oui
Yukon Non Non
Territoires du Nord-Ouest Non Non
Nunavut Non Non

Remarques

* Les mesures sont en cours d’élaboration.

Les mesures sur les soins palliatifs et les soins palliatifs a domicile incluent celles qui ne sont pas rendues
publiques, mais qui font 'objet d’'une collecte a I'échelle provinciale ou territoriale.
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Annexe C : Lieux de déces au Canada

Tableau C1  Lieux de déceés par province et territoire, 2015

Autre
établissement Nombre total
Domicile de soins Autre lieu Lieu de personnes
Province ou territoire Hopital privé de santé précisé inconnu décédées
Terre-Neuve-et- 62 % 14 % 20 % 4% 0% 5240
Labrador
fle-du-Prince-Edouard 50 % 11 % 38 % 1% 1% 1265
Nouveau-Brunswick 61 % 15 % 22 % 3% 0% 7225
Nouvelle-Ecosse 57 % 19 % 21 % 2% 0 % 9375
Québec 79 % 9% 0% 12 % 0% 64 160
Ontario 56 % 19 % 19 % 6 % 0% 97 320
Manitoba 84 %* 14 % 0 % 1% 0% 10 685
Saskatchewan 54 % 0% 1% 45 % 0% 9390
Alberta 56 % 17 % 18 % 9% 0% 23 845
Colombie-Britannique 46 % 17 % 34 % 3% 0 % 35245
Yukon 58 % 19 % 12 % 9% 2% 215
Territoires du 52 % 19 % 19 % 7% 2% 210
Nord-Ouest
Nunavut 38 % 34 % 16 % 9% 3% 160
Canada 61 % 15 % 15 % 8% 0% 264 330
Remarques

* Au Manitoba, les décés compris dans la catégorie Autre établissement de soins de santé sont sous-déclarés a cause d’un
probléme de qualité des données; les décés survenus dans un foyer de soins personnels sont inclus dans la catégorie Hopital.
On estime que le tiers des décés déclarés dans cette derniére catégorie pour le Manitoba sont survenus dans un foyer de soins
personnels (Autre établissement de soins de santé).

Adaptation de Déces, selon le lieu de déces, 2015, Statistique Canada. La mention de ce produit ne signifie pas nécessairement

que Statistique Canada approuve le présent rapport.

Source

Statistique Canada, Déces, selon le lieu de déces, 2015. Reproduit et diffusé « tel quel » avec la permission de Statistique Canada.
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. 4

Annexe D : Soins palliatifs dans la collectivité

Tableau D1 Nombre de clients des soins palliatifs a domicile
par province et territoire

Nombre de clients des soins palliatifs a domicile en 2016-2017
Province ou territoire | (sauf indication contraire)
fle-du-Prince-Edouard | 647
Nouveau-Brunswick | 1572
Nouvelle-Ecosse 2 767 en 2017-2018
Québec 22796
Ontario Environ 23 000 en 2014-2015
Saskatchewan 2194
Alberta 6912
Colombie-Britannique | 16 143 en 2015-2016, a I'exclusion des clients des soins de reléve
Yukon 24 a 39
Sources

Ministéres provinciaux et territoriaux de la Santé.
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Tableau D2

Accés aux soins palliatifs au Canada

Criteres d’admissibilité aux soins palliatifs a domicile

Criteres d’admissibilité
aux soins palliatifs

Durée maximale de
I'admissibilité aux soins

Nombre maximal de services
offerts aux clients des soins

Province ou territoire a domicile* palliatifs a domicile palliatifs a domicile
Terre-Neuve-et- Ouif Réévaluation tous les Non
Labrador 28 jours
Tle-du-Prince-Edouard Oui Non Non
Nouveau-Brunswick Oui Non Oui
Nouvelle-Ecosse Oui Non Non
Québec Oui Non Non
Ontario Oui Oui Non
Manitoba Oui Non Non'
Saskatchewan Oui Non Non
Alberta Oui Non Non
Colombie-Britannique Oui Examen requis tous les Non
12 mois
Yukon Non Non Non
Territoires du Oui Non Non
Nord-Ouest
Nunavut Non Non Non
Remarques

* En général, le patient doit recevoir un diagnostic de maladie limitant I'espérance de vie pour étre admissible aux soins palliatifs;
quelques provinces, territoires et régions sanitaires utilisent également le pronostic — ou la durée de vie attendue du patient —
pour déterminer 'admissibilité aux soins palliatifs. Ce critere varie entre les provinces et territoires, allant de quelques
semaines ou mois en Saskatchewan & 3 mois en Nouvelle-Ecosse et & moins de 6 mois en Alberta.

1 Les autorités sanitaires régionales déterminent les criteres de leurs programmes respectifs. Par conséquent, les services
offerts peuvent varier selon les régions.
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Tableau D3 Nombre de maisons autonomes de soins palliatifs

Province ou territoire Nombre de maisons autonomes de soins palliatifs
Terre-Neuve-et-Labrador 0

Tle-du-Prince-Edouard 1

Nouveau-Brunswick 2

Nouvelle-Ecosse 0; 2 doivent ouvrir d’ici 2 ans

Québec 30

Ontario 40 organismes, pour un total de 72 établissements

Manitoba 2

Saskatchewan 2 (un résidentiel et un avec services de soutien)

Alberta Voir la remarque

Colombie-Britannique 68

Yukon 0

Territoires du Nord-Ouest 0; chaque établissement de soins de longue durée comprend des lits

subventionnés réservés aux soins de reléve ou aux soins palliatifs

Nunavut 0
Remarque

L'Alberta compte 243 lits de soins palliatifs ou de soins de fin de vie désignés dans la collectivité (dans des
établissements avec services de soutien, des établissements de soins de longue durée ou des centres de soins
palliatifs autonomes) et 135 lits de soins palliatifs additionnels en soins de courte durée.

56



Accés aux soins palliatifs au Canada

Annexe E : Soins palliatifs dans les hépitaux de
soins de courte durée

Tableau E1  Personnes décédées en soins de courte durée en 2016-2017
hospitalisées principalement pour recevoir des soins palliatifs
et dont le dossier comprend une désignation de soins palliatifs
durant la derniére année de vie

Pourcentage de Pourcentage de personnes Nombre de
personnes hospitalisées dont le dossier comprend | personnes décédées
principalement pour une désignation de en soins de courte
Province ou territoire recevoir des soins palliatifs soins palliatifs durée en 2016-2017
Terre-Neuve-et-Labrador 31% 74 % 2 509
Tle-du-Prince-Edouard 29 % 76 % 571
Nouveau-Brunswick 34 % 74 % 3918
Nouvelle-Ecosse 41 % 81 % 4678
Québec 32% S.0. 29 121
Ontario* 20 % 66 % 40 367
Manitoba 30 % 73 % 5135
Saskatchewan 25 % 64 % 4311
Alberta’ 19 % 61 % 10 342
Colombie-Britannique 21 % 68 % 14 853
Yukon 38 % 79 % 84
Territoires du 36 % 67 % 70
Nord-Ouest
Nunavut n.d. n.d. 6
Remarques

* Lorsqu’on inclut les décés survenus dans les établissements de soins continus complexes de I'Ontario, 25 % des patients ont
été hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs, 68 % avaient une désignation de soins palliatifs au dossier,
et 48 441 déces sont survenus dans un établissement de soins de courte durée ou de soins continus complexes en Ontario.

1 Lorsqu’on inclut les déceés survenus dans les établissements de soins subaigus de I'Alberta, 23 % des patients ont été
hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs, 63 % avaient une désignation de soins palliatifs au dossier,
et 10 989 décés sont survenus dans un établissement de soins de courte durée ou de soins subaigus en Alberta.

S.0. : sans objet.

n.d. : non déclarable.

Il se peut que les résultats du Québec ne soient pas comparables, puisque cette province utilise des normes de codification

différentes pour les soins palliatifs.

Sources

Base de données sur la morbidité hospitaliére, Base de données sur les congés des patients et Systéme d’information sur les soins

de longue durée, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

57



Acceés aux soins palliatifs au Canada

Figure E1 Pourcentage de Canadiens décédés en soins de courte
durée qui ont été désignés comme des patients en
soins palliatifs ou hospitalisés principalement pour
recevoir des soins palliatifs durant leur derniere
année de vie, 2011-2012 a 2016-2017
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Remarque

Le pourcentage des patients désignés comme des patients en soins palliatifs inclut les patients hospitalisés
principalement pour recevoir ce type de soins.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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Annexe F : Patients ayant recu des soins
palliatifs, selon |la catégorie de diagnostics

Tableau F1 Pourcentage de patients qui ont recu des soins palliatifs au cours
de leur derniere année de vie, 2016-2017, selon le diagnostic et
le lieu de déces

Soins de Soins continus Soins de
Diagnostic Services a domicile longue durée complexes courte durée
Cancer 50 % 13 % 79 % 41 %
Autre (toutes 19 % 9% 50 % 14 %
maladies combinées)

Remarques

Les données du Québec ne sont pas incluses.

Le numérateur représente les patients qui ont regu des soins palliatifs durant leur derniére année de vie dans le milieu de soins
ou ils sont décédés.

Le dénominateur représente tous les patients dont le dossier comprend un enregistrement de décés dans le milieu de soins
indiqué (p. ex. clients des services a domicile avec décés a domicile, résidents d’établissements de soins de longue durée avec
décés dans un établissement de soins de longue durée).

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur
les services a domicile, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

Tableau F2 Pourcentage de patients atteints des maladies chroniques
sélectionnées qui ont recu des soins palliatifs au cours de leur
derniere année de vie, 2016-2017, selon le diagnostic et le
milieu de soins

Soins de Soins continus Soins de
Diagnostic Services a domicile longue durée complexes courte durée
Insuffisance cardiaque 25 % 10 % 59 % 1%
Démence 20 % 7 % 51 % 22 %
MPOC 28 %* 10 % 63 % 20 %
Insuffisance rénale 26 % 12 % 64 % 14 %

Remarques

* Inclut I'asthme.

MPOC : maladie pulmonaire obstructive chronique.

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme d’information sur les soins de longue durée et Systéme d’information sur
les services a domicile, 2015-2016 & 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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Annexe G : Texte de remplacement pour
les figures

Texte de remplacement pour la figure 1 : Lieu de décés, 2007 a 2015

Ce graphique illustre les tendances au fil du temps relatives au lieu de décés de patients de
2007 a 2015 au Canada. Le pourcentage de déces a domicile a augmenté de 12 % en 2007
a 15 % en 2015. Le pourcentage de décés a I'hépital a diminué de 67 % en 2007 a

61 % en 2015. Le pourcentage de décés dans d’autres établissements de santé est resté
relativement stable, passant de 14 % en 2007 a 15 % en 2015.

Remarques

* Dans sa définition d’hdpital, Statistique Canada inclut les établissements de soins de courte durée et d’autres hopitaux qui ne
figurent pas dans la Base de données sur les congés des patients ni dans la Base de données sur la morbidité hospitaliére de
IICIS, y compris les hopitaux de réadaptation et les hopitaux gériatriques.

Adaptation de Déces, selon le lieu de déces, 2007 a 2015, Statistique Canada. La mention de ce produit ne signifie pas

nécessairement que Statistique Canada approuve le présent rapport.

Source

Statistique Canada, Déceés, selon le lieu de déceés, 2007 a 2015. Reproduit et diffusé « tel quel » avec la permission de

Statistique Canada.

Texte de remplacement pour la figure 2 : Modéle de base des soins palliatifs intégrés

Dans ce diagramme, des triangles superposés en forme de nceud papillon disposés sous une
fleche chronologique représentent la fagon dont la gestion de la maladie et les soins palliatifs
peuvent étre simultanés a I'approche de la mort. Au fil du temps, la gestion de la maladie
diminue et les soins palliatifs augmentent. La prise en charge des symptémes et les soins

de soutien traversent les 2 triangles (gestion de la maladie et soins palliatifs). Les thémes

du remeéde et de la maitrise se situent du cété de la gestion de la maladie, et les thémes du
soutien aux survivants et de I'unité de soins palliatifs se situent du c6té des soins palliatifs.

Remarque

Adapté avec la permission du Portail canadien en soins palliatifs.

Source

Portail canadien en soins palliatifs. Pippa Hawley. Le « Noeud papillon » des soins palliatifs : un modele pour le 21¢ siécle, 2015.
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Texte de remplacement pour la figure 3 : Pourcentage des clients des services a
domicile qui ont regu des soins palliatifs a domicile durant leur derniére année de vie,
par province ou territoire sélectionné, 2016-2017

Ce graphique illustre que 39 % des clients des services a domicile ont regu des soins palliatifs
a domicile durant leur derniére année de vie pour 'ensemble de I'Ontario, de I'Alberta, de

la Colombie-Britannique et du Yukon. Les taux précis sont les suivants : Ontario, 39 %,
Alberta, 47 % et Yukon, 59 %. Le taux de la Colombie-Britannique n’est pas présenté, car
cette province ne soumet que des données partielles; il a plutdt été inclus dans le calcul de la
valeur « Canada », qui est de 39 %.

Remarque

Les déces a domicile incluent les patients qui ont recu des services a domicile durant leur derniére année de vie et dont le
dossier ne comprend pas un enregistrement de décés dans un établissement de soins de longue durée, un établissement de
soins de courte durée, un établissement de soins continus complexes ou au service d’urgence.

Source

Systéme d’information sur les services a domicile, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur
la santé.

Texte de remplacement pour la figure 4 : Pourcentage de patients décédés en
2016-2017 ayant fait 2 visites ou plus au service d’urgence ou séjourné dans une
unité de soins intensifs durant les 30 jours précédant leur décés, selon le type
d’enregistrement de soins palliatifs

Ce graphique illustre le pourcentage de personnes ayant fait 2 visites ou plus au service
d’'urgence et le pourcentage de personnes ayant séjourné dans une unité de soins intensifs
durant les 30 jours précédant leur décés. Toutes ces personnes sont décédées en Ontario

ou en Alberta en 2016-2017. Parmi les patients dont le dossier indiquait un premier
enregistrement de soins palliatifs antérieur a la période de 30 jours précédant le déces,

10 % ont fait 2 visites ou plus au service d’urgence et 3 % ont séjourné dans une unité de
soins intensifs. Parmi les patients dont le dossier indiquait un premier enregistrement de soins
palliatifs durant la période de 30 jours précédant le décés, 23 % ont visité le service d’'urgence
au moins 2 fois et 8 % ont séjourné dans une unité de soins intensifs. Parmi les patients dont
le dossier n’'indiquait aucun enregistrement de soins palliatifs, 16 % ont fait 2 visites ou plus
au service d'urgence et 22 % ont séjourné dans une unité de soins intensifs.

Remarques

La catégorie Enregistrement de soins palliatifs avant les 30 derniers jours de vie inclut les services a domicile, les soins de
longue durée, les soins de courte durée, les soins subaigus, le service d’urgence et les soins continus complexes.

Données sur les décés en Ontario et en Alberta seulement.

Un plus grand pourcentage de patients comptant un premier enregistrement de soins palliatifs et 2 visites ou plus au service
d’urgence durant les 30 derniers jours de vie peut étre attribuable a un biais d’identification, puisqu’il est probable que les
patients aient été identifié€s comme nécessitant des soins palliatifs durant leur passage au service d’urgence.

Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, Systéeme d’information
sur les soins de longue durée et Systeme d’information sur les services a domicile, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien
d’information sur la santé.
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Texte de remplacement pour la figure 5 : Lieu de décés des personnes qui ont regu des
services a domicile durant leur derniére année de vie, selon le type de client, 2016-2017

Ce graphique illustre le milieu ou les clients des services a domicile sont décédés en
2016-2017, selon le type de client des services a domicile. Des patients qui ont regu des
soins palliatifs a domicile durant leur derniere année de vie, 2 % sont décédés au service
d’'urgence, 44 % a I'hopital, 50 % a domicile et 4 % en soins de longue durée. Des patients
qui étaient clients des services a domicile durant leur derniére année de vie, mais qui n’ont
pas recu de soins palliatifs, 4 % sont décédés au service d’urgence, 59 % a I'hépital, 19 % a
domicile et 18 % en soins de longue durée.

Remarques

Données sur les décés en Ontario et en Alberta seulement.

La catégorie Hopital inclut les établissements de soins de courte durée, de soins subaigus et de soins continus complexes.
Sources

Base de données sur les congés des patients, Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, Systéeme d’information
sur les soins de longue durée et Systeme d’information sur les services a domicile, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien
d’information sur la santé.

Texte de remplacement pour la figure 6 : Etat a la sortie aprés un séjour en NSA,
patients hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs, 2016-2017

Ce graphique porte sur les patients hospitalisés principalement pour recevoir des soins
palliatifs dont le dossier indique au moins un jour NSA. Il illustre le pourcentage de sorties

de I'hopital selon la destination ou I'état des patients a leur sortie. 47 % des patients sont
décédés avant leur sortie de I'hdpital; 21 % ont été transférés vers un établissement de soins
de longue durée, 14 % vers un autre milieu (p. ex. un centre de soins palliatifs), 10 % ont

été renvoyés a leur domicile avec services de soutien, 4 % ont été transférés vers un autre
établissement de soins de courte durée et 2 % ont été renvoyés a leur domicile sans services
de soutien.

Remarques

Les données du Québec ne sont pas incluses.

La catégorie Transfert vers un autre milieu peut inclure les centres de soins palliatifs.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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Texte de remplacement pour la figure 7 : Pourcentage de patients décédés qui ont regu
des soins palliatifs au cours de leur derniére année de vie, selon le diagnostic et le lieu de
déces, 2016-2017

Ce graphique illustre le pourcentage de patients qui ont recu des soins palliatifs au cours de

leur derniére année de vie, selon le milieu ou le patient se trouvait au moment du décés et le
diagnostic de cancer. Des patients décédés a domicile, 50 % de ceux qui avaient le cancer et

19 % de ceux qui n'avaient pas le cancer ont regu des soins palliatifs. Des patients décédés en
soins de longue durée, 13 % de ceux qui avaient le cancer et 9 % de ceux qui n’avaient pas le
cancer ont recu des soins palliatifs. Des patients décédés en soins de courte durée, 41 % de ceux
qui avaient le cancer et 14 % de ceux qui n’avaient pas le cancer ont regu des soins palliatifs.

Remarques

Les décés a domicile incluent les déces survenus en Ontario, en Alberta, en Colombie-Britannique et au Yukon uniquement.

Les décés a domicile incluent les patients qui ont regu des services a domicile durant leur derniére année de vie et dont le dossier
ne comprenait pas d’enregistrement de déces dans un établissement de soins de longue durée, un établissement de soins de courte
durée, un établissement de soins continus complexes ou au service d’urgence.

Les déces en établissement de soins de longue durée incluent les décés survenus a Terre-Neuve-et-Labrador, en Ontario, en Alberta,
en Colombie-Britannique et au Yukon.

Le pourcentage de personnes décédées en soins de courte durée qui ont regu des soins palliatifs inclut seulement les patients
hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs durant leur derniére année de vie; il exclut les patients qui peuvent avoir
recu des soins palliatifs, mais ceux-ci ne constituaient pas la majeure partie de leur séjour. Les données du Québec sur les décés en
soins de courte durée ne sont pas incluses.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile, Systéme d’'information sur les soins de longue durée et Base de données sur les
congés des patients, 2015-2016 a 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.

Texte de remplacement pour la figure 8 : Pourcentage de personnes décédées qui ont
recu des soins palliatifs durant leur derniére année de vie, selon le groupe d’age et le lieu
de déces, 2016-2017

Ce graphique illustre le pourcentage de patients qui ont regu des soins palliatifs au cours de leur
derniére année de vie, selon le milieu ou ils se trouvaient au moment du décés et leur groupe
d’age. Pour les patients décédés a la maison, voici les pourcentages de ceux qui ont recu des soins
palliatifs, par groupe d’age : de 19 a 44 ans, 47 %; de 45 a 64 ans, 46 %; de 65 a 74 ans, 46 %,;

de 75 a 84 ans, 40 %; 85 ans et plus, 29 %. Pour les patients décédés en soins de courte durée,
voici les pourcentages de ceux qui ont recu des soins palliatifs, par groupe d’age : de 19 a 44 ans,
18 %; de 45 a 64 ans, 29 %; de 65 a 74 ans, 29 %; de 75 a 84 ans, 25 %; 85 ans et plus, 22 %.

Remarques

Les décés a domicile incluent les décés survenus en Ontario, en Alberta, en Colombie-Britannique et au Yukon uniquement.

Les décés a domicile incluent les patients qui ont recu des services a domicile durant leur derniére année de vie et dont le dossier
ne comprenait pas d’enregistrement de décés dans un établissement de soins de longue durée, un établissement de soins de courte
durée, un établissement de soins continus complexes ou au service d’urgence.

Le pourcentage de personnes décédées en soins de courte durée qui ont regu des soins palliatifs inclut seulement les patients
hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs durant leur derniére année de vie; il exclut les patients qui peuvent avoir
recu des soins palliatifs, mais ceux-ci ne constituaient pas la majeure partie de leur séjour.

Sources

Systéme d’information sur les services a domicile et Base de données sur les congés des patients, 2015-2016 a 2016-2017,

Institut canadien d’information sur la santé.
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Texte de remplacement pour la figure 9 : Comparaison des réponses des médecins de
soins primaires a des questions sur les soins palliatifs, Canada et pays semblables

Ce graphique compare les réponses des médecins de soins primaires du Canada avec
celles des médecins du Royaume-Uni et des Pays-Bas et avec une moyenne pour des pays
semblables, au sujet de la fréquence a laquelle ils voient des patients en soins palliatifs

et leur degré de préparation a gérer les traitements de ces patients. 41 % des médecins
canadiens se sont dits bien préparés a gérer les traitements des patients en soins palliatifs,
contre 81 % de leurs collégues du Royaume-Uni, 92 % aux Pays-Bas et 54 % dans les pays
semblables. 79 % des médecins canadiens ont déclaré voir souvent ou parfois des patients
qui ont besoin de soins palliatifs, contre 97 % de leurs collégues du Royaume-Uni, 98 % aux
Pays-Bas et 79 % dans les pays semblables.

Voici les questions posées lors du sondage :

A quelle fréquence les médecins de votre cabinet voient-ils des patients qui ont besoin de
soins palliatifs?

¢ Dans quelle mesure les médecins de votre cabinet sont-ils préparés a gérer les traitements
des patients qui ont besoin de soins palliatifs?

Remarque

La catégorie Moyenne internationale inclut les données de la Nouvelle-Zélande, du Canada, de I'Australie, de la Suisse, du

Royaume-Uni, des Etats-Unis, de la Suéde, de la Norvége, de la France, des Pays-Bas et de I’Allemagne.

Source

Enquéte internationale 2015 du Fonds du Commonwealth sur les politiques de santé auprés des médecins de soins primaires,
Fonds du Commonwealth, 2015.

Texte de remplacement pour la figure E1 : Pourcentage de Canadiens décédés en
soins de courte durée qui ont été désignés comme des patients en soins palliatifs
ou hospitalisés principalement pour recevoir des soins palliatifs durant leur derniére
année de vie, 2011-2012 a 2016-2017

Ce graphique illustre les tendances au fil du temps concernant le pourcentage de patients
désignés comme des patients en soins palliatifs et le pourcentage de patients hospitalisés
principalement pour recevoir des soins palliatifs, parmi ceux qui sont décédés en soins

de courte durée entre 2011-2012 et 2016-2017. Le pourcentage de patients hospitalisés
principalement pour recevoir des soins palliatifs est resté relativement stable (25 % en 2011,
24 % en 2012 et 25 % en 2013, 2014, 2015 et 2016). Le pourcentage de patients désignés
comme des patients en soins palliatifs a augmenté au fil du temps (59 % en 2011,

60 % en 2012, 63 % en 2013, 64 % en 2014, 66 % en 2015 et 68 % en 2016). |l est a noter
que le pourcentage des patients désignés comme des patients en soins palliatifs inclut ceux
hospitalisés principalement pour recevoir ce type de soins.

Source
Base de données sur les congés des patients, 2011-2012 & 2016-2017, Institut canadien d’information sur la santé.
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