MARS 2022

-

Soins a domicile
et soins palliatifs
communautaires

Synthese et analyse des services,
des besoins et des pratiques
exemplaires ou innovantes dans
les communautés francophones
en situation minoritaire (CFSM)

D¢

Rapport préparé par P CONSORTIUM NATIONAL
Suzanne Dupuis-Blanchard, Ph.D. ¥ DE FORMATION EN SANTE



e e e o000 00

REMERCIEMENTS

Lauteure tient a remercier les personnes suivantes
qui lui ont prété main-forte pour la réalisation de
ce travail : Marc Harper, bibliothécaire a I'Université
de Moncton, Eric Boutot, personnel de recherche
pour l'analyse minutieuse des documents, et
Valérie Mclintyre, étudiante a la maitrise en science
infirmiere. Elle remercie également Catherine
Bigonnesse pour son examen poussé des résultats
et pour les recommandations qui en ont découlé.

Enfin, un sincére remerciement au secrétariat
national du Consortium national de formation en
santé (CNFS) pour cette possibilité de se pencher
sur les écrits et les pratiques ayant trait aux soins
a domicile et aux soins palliatifs communautaires
offerts aux francophones dans les communautés
francophones en situation minoritaire (CFSM).

@ e 000000000000 00000000000000000000000000 o

Le présent rapport a été prépareé a la demande du
secrétariat national du Consortium national de formation
en santé (CNFS). Il a pour objectif de présenter une
synthese et une analyse des services offerts aux
communautés francophones en situation minoritaire
(CFSM) dans le domaine des soins a domicile et des soins
palliatifs communautaires. Le rapport vise également a
faire une recension des meilleures pratiques dans ce
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POINTS
SAILLANTS

Le présent rapport porte
sur les soins & domicile,

y compris les soins
palliatifs communautaires,
offerts aux francophones
dans les communautés
francophones en situation
minoritaire (CFSM).

Deux objectifs ont guidé
le travail :

brosser un portrait de la situation actuelle des soins a
domicile et des soins palliatifs communautaires dans
les CFSM afin de définir des pistes de solution pour
la formation, les politiques publiques et la recherche;

faire état des connaissances et des pratiques dans
le domaine des soins & domicile et des soins palliatifs
communautaires offerts aux minorités ethniques et/ou

linguistiques autres que les francophones dans
les CFSM.

Ce rapport se veut un complément aux travaux
existants sur le réle de la langue dans l'acces
aux services et aux soins de santé pour

les francophones dans les CFSM.

Les résultats démontrent un manque d’'information en lien avec les
soins a domicile, y compris les soins palliatifs, et les francophones
dans les CFSM. Les résultats confirment tout de méme les défis que
doivent surmonter les francophones des CFSM pour avoir accés aux
soins a domicile dans leur langue. Ici, on remarque un manque de
considération pour la langue francgaise et la culture francophone dans
l'offre de soins a domicile ainsi qu’un manque de ressources humaines
francophones ou bilingues. Malgré le fait que la réduction des
barriéres linguistiques peut éviter ladmission aux soins institutionnels
et favoriser le maintien a domicile, il est évident qu'on semble avoir
négligé de sattaquer aux barrieres linguistiques auxquelles font face
les francophones des CFSM pour avoir accés a des soins & domicile.

Quant aux résultats ayant trait aux minorités linguistiques hors CFSM,
les barriéres linguistiques influenceraient les risques de réadmission
a I'hépital, un moindre recours aux soins a domicile en raison d’'un
manque daiguillage du médecin, d’'une utilisation prolongée des
soins a domicile, d'une amélioration limitée des activités de la vie
quotidienne (AVQ) ainsi que d’'une diminution de la planification

des soins de fin de vie. Les organismes de soins faisaient face a
d'importants défis pour l'offre de services bilingues, allant des besoins
de formation du personnel a la reconnaissance du fait que les visites
a domicile prenaient plus de temps que prévu. De plus, les résultats
placaient beaucoup d'importance sur linfluence du familialisme.



En raison du réle des proches aidants familiaux
dans les soins a domicile, les personnes nécessitant
des soins sont plutdt dépendantes des membres
de la famille et non des services officiels. Ainsi, les
proches aidants sont a risque de souffrir de fatigue,
de stress et dépuisement.

A la suite des résultats et de la prise de conscience
de I'état des connaissances pour réduire les
barriéres linguistiques des francophones des

CFSM dans le contexte des soins a domicile,

les recommandations suivantes en matiére de
formation, de politiques publiques et de recherche
ont été formulées.

Recommandations en matiére
de formation :

* Poursuivre lintégration des notions relatives aux
CFSM et a lincidence des barriéres linguistiques
sur la santé dans le curriculum des divers
professionnels de la santé francophones;

- Elaborer une formation visant & sensibiliser les
professionnels de la santé anglophones aux
besoins de santé des CFSM et intégrer cette
formation dans les programmes de formation
de ces professionnels;

* Soutenir les organismes de soins dans la formation
du personnel soignant et transmettre aux soignants
immigrants des notions relatives aux CFSM et a
la santé;

« Offrir aux interprétes une formation sur les besoins
de santé des CFSM;

« Elaborer un programme de formation sur les soins
a domicile a l'intention des proches aidants.

Recommandations en matiére de
politiques publiques :

+ Planifier les mesures nécessaires pour améliorer
la prestation des soins a domicile aux francophones
des CFSM;

+ Considérer la direction des gouvernements et
des parties prenantes pour proposer des initiatives
en soins a domicile afin de répondre aux besoins
des francophones dans les CFSM;

+ Définir des normes de pratique pour l'offre de
soins a domicile aux bénéficiaires des minorités
linguistiques;

+ Développer un outil analytique semblable a
[Analyse comparative entre les sexes plus (ACS+),
mais pour reconnaitre linfluence que peuvent avoir
les langues officielles en situation minoritaire dans
le développement d'initiatives fédérales;

« Elaborer et mettre en ceuvre une politique
commune pour la collecte d’information sur
lidentité des francophones dans le contexte
des soins a domicile;

+ Proposer une politique publique en matiere
de compétences linguistiques pour les soins a
domiciles;

+ Veiller a la mise en ceuvre d'une politique
linguistique pour les services contractuels de IEtat.

Recommandations en matiere
de recherche :

- Développer des initiatives de financement de
la recherche pour les CFSM ciblant particuliérement
les soins a domicile, y compris les soins palliatifs
communautaires;

« Examiner 'expérience vécue par les francophones
des CFSM en matiere de soins & domicile, sur le
plan de l'accés aux services, de la communication
et de la qualité des soins, et proposer des pistes
de solution;

+ Décrire lincidence de la langue et
lintersectionnalité de celle-ci avec lorigine
ethnique, l'identité de genre, le statut
socioéconomique et les enjeux du territoire;

+ Explorer I'expérience vécue par les francophones
des CFSM en matiere de demande de services
en francais;

+ Encourager la recherche de type randomisée afin
d’étre en mesure de comparer les francophones
des CFSM a d'autres groupes sur le plan des soins
a domicile;

+ Analyser lincidence de la langue sur les soins a
domicile, les réadmissions et la communication;

- Etudier le réle du proche aidant dans les soins a
domicile lorsqu’il existe des barriéres linguistiques.

Vu le peu d'attention portée a la thématique
des soins a domicile dans les CFSM, il est
souhaitable que ce rapport serve de levier pour
le développement des connaissances et des
pratiques dans le domaine.
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INTRODUCTION

Le présent rapport porte
sur les soins a domicile
et les soins palliatifs
communautaires offerts
aux francophones

dans les communautés
francophones en
situation minoritaire
(CFSM) au Canada. Les
résultats d’'une recherche
documentaire en deux
parties ont permis une
meilleure compréhension
de l'accés a ces soins
communautaires.

Plus précisément, a la demande du secrétariat national du Consortium
national de formation en santé (CNFS), une synthése ainsi qu'une
analyse des éléments suivants, dans le domaine des soins a domicile
et des soins palliatifs communautaires, sont présentées :

+ Les services offerts aux francophones dans les CFSM, y compris les
politiques et la mise en ceuvre de celles-ci, les besoins et les lacunes;

* Les pratiques exemplaires ou innovantes en place ou susceptibles
d’étre adoptées.

Dans le cadre de ce travail, les objectifs principaux du présent rapport
sont les suivants :

+ Brosser un portrait de la situation actuelle en ce qui a trait aux
éléments susmentionnés, afin de définir des pistes de solution pour
la recherche, la formation et les politiques publiques;

+ Permettre de cibler des possibilités de diffusion des connaissances.

Le présent rapport se veut un complément aux travaux existants sur
le réle de la langue dans l'acces aux services et aux soins de santé
pour les francophones dans les CFSM. Les pages suivantes exposent
d'abord le contexte plus large des soins & domicile et des soins
palliatifs communautaires au Canada et décrivent ensuite laccés aux
soins dans les CFSM. Les questions de recherche et la méthodologie
de la recherche documentaire sont expliquées ainsi que la procédure
d'analyse des documents. Les résultats sont abordés selon les
thématiques précisées dans les documents et brossent un portrait de
la situation actuelle. Enfin, l'analyse permet d’exposer les tendances
observées quant a la situation actuelle des soins a domicile et des soins
palliatifs communautaires dans les CFSM, de présenter les pratiques
innovantes et des pistes pour l'avenir et de tirer une conclusion.



SOINS A
DOMICILE

Les soins et les
services recus a la
maison en raison
d’'une condition
de santé ou d’'une
limitation dans
les activités de la
vie quotidienne
provenant

de différents
fournisseurs

CONTEXTE

Les premiers soins a domicile ont été offerts en 1970 en
Ontario (Canadian Healthcare Association [CHA], 2009).
Depuis, a tour de rdle, chaque province et territoire a

établi un systéme de prestation de soins a domicile. Au
Canada, les soins a domicile, y compris les soins palliatifs
communautaires, ne sont pas assurés par le gouvernement
fédéral en vertu de la Loi canadienne sur la santé, mais
bien par les gouvernements provinciaux et territoriaux avec
une contribution financiére du fédéral dans le paiement

de transfert pour la santé (Gouvernement du Canada,
2016). Exclus de la Loi canadienne sur la santé, les soins a
domicile ne sont pas tenus de respecter les cing principes
de laccessibilité, de l'universalité, de l'intégralité, de la
transférabilité et de la gestion publique. Il y a donc des
incohérences sur le plan de l'accés aux services de soins
a domicile et de soins palliatifs communautaires dans
lensemble du pays, comme il sera démontré plus avant
dans le présent document. Mais avant tout, il est important
de clarifier les termes « soins a domicile » et « soins
palliatifs communautaires », pour ensuite décrire brievement
le contexte des soins a domicile et des soins palliatifs
communautaires au Canada et pour énoncer les questions
de recherche et les objectifs qui ont guidé la recherche et
I'€laboration du présent document.
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Définitions

Les écrits sur les soins a domicile utilisent une panoplie
de définitions pour décrire les soins obtenus a l'extérieur
des hopitaux. Dans les années 1990, les soins a domicile
étaient définis selon trois fonctions : la substitution de
soins aigus, la substitution de soins de longue durée
ainsi que le maintien et la prévention (CHA, 2009). De
nos jours, les soins a domicile se définissent comme
des soins a court terme pour les personnes qui
récupérent a la suite de chirurgies ou de problemes

de santé aigus, des soins a long terme et de soutien
permettant aux personnes souffrant d'une maladie
chronique de demeurer a domicile et comme tout autre
programme spécialisé tel que les soins de fin de vie ou
de réadaptation (Institut canadien d’information sur la
santé [ICIS], s. d.-a).

Dans le présent document, la définition des soins &
domicile retenue est celle provenant de Gilmour (2018b),
qui décrit les soins a domicile comme les services
recus a la maison en raison d'un probleme de santé

ou d'une limitation des activités de la vie quotidienne
(AVQ), excluant laide obtenue par la famille, les amis ou
les voisins. Plus particulierement, la définition précise
que les soins & domicile sont des soins infirmiers, des
services de soins fournis par différents professionnels
de la santé (p. ex. physiothérapie, ergothérapie,
counseling nutritionnel) et les services de soutien offerts
a domicile (p. ex. soins personnels, ménage, préparation
des repas). Le lieu des soins est le domicile, décrit
comme tout milieu & l'extérieur d'une institution de soins.

Quant aux soins palliatifs communautaires, ces derniers
se définissent par les principes d'atténuation de la
douleur, de soulagement des autres symptémes
physiques, daccompagnement et d'aide psychologique
et spirituelle (Association québécoise de soins palliatifs
[AQSP], s. d)) dans un contexte communautaire et non
institutionnel. De plus, les soins palliatifs soutiennent la
vie en considérant la mort comme un processus normal,
tout en offrant un confort physique, psychologique et
spirituel dans un contexte de soutien pour permettre a
la personne et & ses proches de vivre aussi activement
que possible avec une maladie incurable ou en fin de
vie (AQSP s. d.).

La définition de I'CIS (2018) est celle retenue dans
le présent rapport, puisqu’elle soutient que les soins
palliatifs sont les soins qui répondent aux besoins
d'une personne atteinte d'une maladie terminale afin

daméliorer la qualité de vie en soulageant la douleur
de nature physique, psychosociale et spirituelle.
Etant autrefois des soins médicaux spécialisés offerts
uniquement aux personnes hospitalisées, les soins
palliatifs communautaires offrent maintenant du
soutien et une prise en charge des symptdémes dans
différents milieux et par divers fournisseurs de soins
de santé (Santé Canada, 2018). Les soins palliatifs
communautaires font partie de la grande famille des
soins offerts a domicile.

Les soins a domicile

Environ 64 % des ménages canadiens rapportaient
quau moins une personne avait recu des soins a la
maison au cours des 12 mois précédents (Gilmour,
2018b). De ces bénéficiaires de soins, la moitié avaient
recu seulement des soins a domicile et environ un tiers
avaient recu uniquement des services de soutien, les
autres ayant recu des soins et des services (Gilmour,
2018b). Peu importe le type de soins ou de services
recus, il demeure que la demande de soins a domicile
a augmenté depuis les cinquante derniéres années
en raison du virage ambulatoire, alors que l'accent mis
sur les soins institutionnels sest déplacé vers les soins
a domicile (CHA, 2009; Coyte et McKeever, 2001). De
plus, les soins & domicile sont une option attrayante
pour plusieurs raisons : les gens préférent recevoir
des soins a la maison; les patients peuvent obtenir
plus rapidement leur congé de I'hopital; ces soins
représentent une économie de couts pour le systeme
de santé (CHA, 2009). En effet, en 2017, on estime que
le cout moyen des soins a domicile était de 55 $ par
jour, alors qu’un séjour a I'hépital coutait environ 1 000 $
(Sinha, 2017).

La Commission sur 'avenir des soins de santé au
Canada (Canada, 2002a) a confirmé l'importance

des soins a domicile, classifiant ces derniers comme
un service essentiel. Le rapport Romanow ainsi que

le rapport Kirby (Canada, 2002b) recommandaient
que les soins et les services a domicile soient
financés publiquement par l'assurance maladie, une
recommandation qui, vingt ans plus tard, n'a pas encore
vu le jour, et ce, méme si des accords bilatéraux ont
été conclus en 2017 pour améliorer 'accés aux soins a
domicile (Gouvernement du Canada, 2021).

LAssociation médicale canadienne (2021) estime
que d'ici 2031, le nombre de Canadiens ayant des
besoins en soins a domicile augmentera de 53 %



en raison du vieillissement de la population et de la
préférence des gens pour le maintien a domicile.
Méme si des personnes de tout &ge bénéficient de
soins a domicile, la majorité des bénéficiaires sont
des personnes ainées, c'est-a-dire des personnes
agées de 65 ans et plus. Le profil des personnes les
plus susceptibles de recevoir des soins a domicile
confirme que la moyenne d'age est de 79 ans et que
ces personnes ont un probleme cardiovasculaire
(76,9 %) ou d'autres maladies chroniques telles

que le diabéte, le cancer ou lemphyseme (61,9 %)
(ICIS, 2021a). En fait, I'CIS (2020) rapportait qu'une
personne ainée sur neuf était admise de facon
précoce en institution de soins alors quelle aurait
probablement pu bénéficier de soins a domicile.
Toutefois, il est important de reconnaitre que les
soins & domicile demeurent souvent la responsabilité
des membres de la famille et des proches et que

le proche aidant pourrait étre une personne ainée
(Hudon et Milan, 2016). Au Canada, on estime que 9
personnes sur 10 qui recevaient des soins a domicile
comptaient sur un membre de la famille, et ce, a
raison d’environ 10 heures par semaine (Expert Group
on Home & Community Care, 2015).

Dailleurs, plusieurs initiatives récentes ciblent les
soins a domicile ou le maintien a domicile, tant

au niveau national qu’international. Entre autres,

le budget de 2021 du gouvernement fédéral
indiquait un engagement de 90 millions de dollars
pour financer la nouvelle initiative Vieillir dans la
dignité a la maison, qui vise a aider les personnes
ainées a faible revenu et vulnérables a demeurer a
domicile plus longtemps (Ministére des Finances
du Canada, 2021). De plus, la lettre de mandat de

la ministre fédérale des Ainés décrit 'établissement
d’une prestation pour le vieillissement a la maison
(Cabinet du Premier ministre, 2021). Rappelons
aussi les accords bilatéraux ainsi que les différentes
initiatives provinciales et territoriales ciblant les
soins & domicile, dont le Plan décennal 2013-2023
du Programme de soins a domicile et en milieu
communautaire des Premiéres Nations et des Inuits
(Santé Canada, 2015). A lnternational, 'Organisation
mondiale de la santé (OMS), par I'entremise de la
Décennie pour le vieillissement en bonne santé
2020-2030, reconnait que l'accés a des soins, y
compris les soins a domicile, doit étre offert aux
personnes 4gées qui en ont besoin. De plus, les
objectifs de développement durable des Nations
Unies ciblent l'accées égal aux services a domicile

(OMS, 2020) comme mesure de réduction des
inégalités en santé.

Défis liés a accessibilité aux soins a domicile

Malgré le virage ambulatoire des soins et la disponibilité
de programmes de soins a domicile dans les provinces
et les territoires, une complexité entoure les soins
offerts dans la communauté. Premiérement, les
sommes consacrées aux hopitaux, aux médicaments
et aux médecins continuent de représenter la plupart
des dépenses en santé, alors que les soins dans la
communauté ne correspondent qua 4 % des dépenses
totales en santé (ICIS, 2021b). Les investissements
mentionnés dans le paragraphe précédent revétent
alors une immense importance pour soutenir ['offre
continue et grandissante de soins a domicile.

Deuxiémement, les bénéficiaires de soins a domicile ont
toujours des besoins non satisfaits (Flood et al., 2021), et
ce, malgré leur haut niveau de satisfaction a 'égard des
soins recus. Les raisons principales rapportées pour des
besoins non satisfaits sont la disponibilité des services
(Dupuis-Blanchard et Caissie, 2022), le fait de ne pas
savoir comment recevoir le service, le cout du service et
le fait qu'un médecin ne croit pas que les soins soient
nécessaires (Gilmour, 2018a; OMS, 2016).

En outre, plusieurs facteurs, dont les suivants, font
en sorte que les soins a domicile sont difficilement
accessibles :

+ Le fait que les bénéficiaires puissent devoir
débourser jusqua 30 % des couts totaux pour les
soins a domicile (ICIS, 2021b), parce que ceux-Ci
sont absents de /a Loi canadienne sur la santé,
surtout en ce qui concerne les services de soutien
a domicile;

+ La disponibilité des soins a domicile dans la
région (Gilmour, 2018a), mais aussi les listes
drattente pour de tels soins (Home Care Ontario,
2018), les personnes dont le nom figure sur ces
listes devant attendre plus d’un mois pour avoir
acces a des soins (ICIS, 2021b);

+ Les défis ayant trait au recrutement, a la rétention
et a la promotion des employés dans le secteur
des soins a domicile (Home Care Ontario, 2018);

+ La langue dans laquelle les services sont offerts
(Dupuis-Blanchard et al., 2021);

+ Langle de l'intersectionnalité avec le réle de
lidentité de genre, l'orientation sexuelle, la race, la
présence d’'un handicap et la classe sociale.
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Bon nombre d'organismes ont rendu publics des
rapports plaidant l'action des parties prenantes
dans les soins a domicile. LAssociation canadienne
de soins et services a domicile, en collaboration
avec |Association des infirmieres et infirmiers du
Canada et le College des médecins de famille du
Canada, avait créé en 2016 un plan d’action intitulé
Plan national pour de meilleurs soins a domicile

au Canada. Par la suite, lAssociation médicale
canadienne a publié son rapport Portrait des soins
de santé aux ainés au Canada (2016), qui décrivait
limportance d'une stratégie nationale sur les ainés
en raison du manque de soins a domicile, de soins
de longue durée et de soins palliatifs. Plusieurs
stratégies provinciales de la santé unissent leurs
voix pour inclure les soins a domicile au systéme de
santé et en faire une pierre angulaire de celui-ci.

Les soins palliatifs

Selon la définition énoncée précédemment, les soins
palliatifs communautaires font partie de la grande
famille des soins a domicile. Premiérement offerts en
1975 dans deux hépitaux au Canada, ce nest que dans
les années 1980 que des organismes communautaires
ou des bénévoles commencent a offrir des soins
palliatifs & domicile, surtout aux personnes atteintes
d'un cancer en phase terminale (Wodinsky, 1989). En
fait, le Québec posséde depuis plus de 35 ans des

« maisons de soins palliatifs » qui regroupent des
ressources en soins palliatifs communautaires dans un
contexte dententes de partenariat public-privé avec le
gouvernement (Alliance des maisons de soins palliatifs
du Québec, 2020).

Les soins palliatifs communautaires permettent aux
gens de rester a domicile dans un environnement
familier, tout en recevant des soins de confort et du
soutien. Malgré cela, moins de 15 % des Canadiens
ont recu des soins palliatifs a la maison en 2016-
2017 (ICIS, 2018). De ces derniers, prés de la moitié
(44 %) sont tout de méme décédés a I'hopital,
possiblement en raison de besoins non satisfaits a
domicile (ICIS, 2018).

Afin de planifier des soins palliatifs de haute qualite,
en 2018, le gouvernement fédéral sest doté d’'un
Cadre sur les soins palliatifs au Canada dont le

but consiste a fournir un outil décisionnel pour un
changement organisationnel et un accés équitable
aux soins palliatifs, peu importe la région, la langue

ou la culture (Santé Canada, 2018). En plus des
initiatives mentionnées précédemment dans la
section des soins a domicile, le budget de 2021
attribuait a Santé Canada une somme de 29,8
millions de dollars pour financer la stratégie en
matiére de soins palliatifs et ses actions (Ministére
des Finances du Canada, 2021). En harmonie avec
ces initiatives, la Stratégie et plan d’action mondiaux
sur le vieillissement et la santé 2016-2020 de 'OMS
(2016) ainsi que la Décennie pour le vieillissement en
bonne santé 2020-2030 (OMS, 2020) considéraient
les soins palliatifs comme un élément essentiel dans
la gamme des soins complets.

SOINS
PALLIATIFS
COMMUNAUTAIRES

Les soins qui répondent aux besoins d’une
personne atteinte d’'une maladie incurable

ou terminale afin d’améliorer la qualité de vie
en soulageant la douleur de nature physique,

psychosociale et spirituelle. Les soins
palliatifs communautaires font partie de
la grande famille des soins a domicile

Comme cest le cas pour les soins a domicile,
des organismes travaillent a démystifier les

soins palliatifs et a encourager la planification

de ces soins. Par exemple, en 2015, [Association
canadienne de soins palliatifs a publié une feuille
de route pour l'intégration de l'approche palliative
dans le contexte communautaire et le secteur
des organismes communautaires. Récemment, la
pandémie de COVID-19 a eu des répercussions
profondes sur la prestation des soins palliatifs a
domicile, dont laugmentation des taches attribuées
aux proches aidants, I'isolement de ces derniers
et la pénurie de personnel, en plus de mettre en
évidence les inégalités existantes quant a l'acces
aux soins (Excellence en santé Canada, 2021).
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OBJECTIFS ET QUESTIONS
DE RECHERCHE

Les objectifs principaux étaient
les suivants

Brosser un portrait de la situation actuelle des soins a
domicile et des soins palliatifs communautaires dans

les CFSM afin de définir des pistes de solution pour la
recherche, la formation et les politiques publiques;

Faire état des connaissances et des pratiques dans

le domaine des soins & domicile et des soins palliatifs
communautaires offerts aux minorités ethniques et/ou
linguistiques a I'extérieur des CFSM dont les francophones
dans les CFSM pourraient tirer parti.

La présente étude s'est penchée sur
trois questions principales :

Quels sont les services offerts aux francophones dans les
CFSM sur le plan des soins et des services a domicile et
quelles sont les pratiques exemplaires et les politiques
publiques mises en ceuvre dans ces communautés?

Quels sont les services offerts aux francophones dans les
CFSM sur le plan des soins palliatifs communautaires et
quelles sont les pratiques exemplaires et les politiques
publiques mises en ceuvre dans ces communautés?

Quels sont les services offerts aux minorités ethniques et/
ou linguistiques a l'extérieur des CFSM et quelles sont les
pratiques mises en ceuvre pour ces clientéles dont les
francophones pourraient éventuellement tirer parti?




METHODOLOGIE

Lapproche de recherche

documentaire dans le cadre
de ce projet fut inspirée par
la méthode traditionnelle Les criteres d'inclusion étaient

dArksey et O'Malley (2005). les sources d’'information
Plus précisément, cette suivantes publiées entre l'année

. 2000 et la mi-février 2022 :
approche consiste en

la collecte de données « Sources d’information reliées aux mots clés
pertinents (annexe A);

Criteres d’inclusion

informatives grace a )
'étude de documents + Ecrits scientifiques révisés par les pairs;

issus de sources fiables - Ecrits de vulgarisation (rapports, sites Web);

concernant les objectifs - Gouvernements provinciaux et territoriaux
du projet. La recherche

documentaire a permis « Documents provenant d'autres pays que
de préciser ce qui était le Canada:

connu au sujet des soins

a domicile et des soins
palliatifs communautaires,
de mettre en lumiére les
points communs et les
divergences et d’effectuer la
synthése des documents.

- Gouvernement fédéral

Sites Web pertinents.



Les criteres d’exclusion étaient les sources
publiées avant 'année 2000, non disponibles en
francais ou en anglais ou ne ciblant pas les soins
a domicile ou les soins palliatifs communautaires
pour les francophones des CFSM ou les minorités
linguistiques.

Collecte de données

La collecte de documents a été effectuée par
un bibliothécaire universitaire de la fin janvier a
la mi-février 2022. Premierement, une stratégie
de recherche pour documents scientifiques a
été configurée pour PubMed et adaptée pour le
Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL) (annexe A).

Dans le but de ne manquer aucun contenu
pertinent, plusieurs termes ont été ajoutés a la
recherche documentaire. Par exemple, les articles
assignés avec le terme MESH (Medlical Subject
Headings) « Communication Barriers » traitaient
souvent de la problématique des professionnels de
la santé qui se servaient d’'un jargon médical trop
avanceé pour leur clientéle. Ces articles nabordaient
pas les langues des minorités linguistiques, alors ils
n'étaient pas d'intérét pour cette étude. La fonction
« similar articles » dans PubMed a été trés utile pour
isoler des articles semblables a ceux qui étaient
pertinents. Cependant, les articles classés dans «
similar articles » étaient déja dans la grande liste de
résultats.

La majorité des articles ne fournissaient pas
suffisamment d’'information dans le titre pour
pouvoir juger s'ils étaient d’intérét pour cette étude.
Il valait donc mieux explorer les résumés et parfois
lire les documents en entier pour évaluer leur
pertinence ou pour vérifier si les mots clés étaient
effectivement compris dans l'article. Cette recherche
a produit 394 résultats dans PubMed et 152 dans
CINAHL (filtres : 2000-présent et langues anglais/
francais) pour un total de 546 documents. Aprés
avoir examiné chaque titre et résumé, 99 articles ont
été retenus. En examinant de plus pres les articles
retenus, certains chercheurs dans le domaine ont
été identifiés a plusieurs reprises.

Ensuite, une recherche de la littérature grise avec
les mémes termes que celle menée dans PubMed
et CINAHL a été effectuée sur Internet avec

l'objectif de trouver des rapports gouvernementaux,
organisationnels et institutionnels. Les critéres
géographiques consistaient a se concentrer
premiérement sur le Canada et les Etats-Unis

et d'approfondir la recherche par la suite pour
repérer des ressources internationales. Bien que
plusieurs rapports pertinents se trouvent sur
Internet, la majorité des ressources sont des sites
Web qui fournissent simplement les grandes lignes
du concept des soins palliatifs communautaires

ou des soins a domicile chez les minorités
linguistiques sans fournir d’'information concernant
le présent projet. Tout de méme, 38 documents de
vulgarisation (rapports) ont été retenus.

Afin d’éliminer les sites Web et les informations
simples et répétitives, plusieurs mots-clés ou
suffixes d’adresse Internet ont été ajoutés aux
recherches. Par exemple, l'ajout de « .pdf » a une
recherche donne la priorité aux résultats publiés

en format PDF. Ces ressources vont plus souvent
comprendre des rapports, des lignes directrices,
des recommandations, etc. Dautres suffixes utiles,
soit « .gc.ca » (Canada), « .gov » (Etats-Unis) et «

.org », ont été utilisés. Cette stratégie a permis de
repérer des statistiques, des stratégies ou des

lois relatives au projet ainsi que de récupérer des
documents gouvernementaux ou d’organisations.
Aprés plusieurs recherches, quelques institutions
gouvernementales, régions sanitaires et organismes
sans but lucratif sont apparus a plusieurs reprises.
En voici quelques exemples : Santé Canada, Pallium
Canada et I'Institut canadien de recherche sur les
minorités linguistiques.

En dernier lieu, des recherches sur Internet, qui
ciblaient précisément certaines institutions ou
certains chercheurs reconnus dans la francophonie
pour leurs travaux auprés des CFSM, nous

ont permis de récupérer quelques ressources
additionnelles pertinentes.

Analyse des documents

A la suite de la collecte des documents et du
triage de ceux-ci en fonction de leur pertinence,
une grille d'analyse de 15 colonnes a été élaborée
dans Microsoft Excel pour guider I'extraction et
lorganisation des informations retrouvées dans les
documents sélectionnés (voir Annexe B).
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RESULTATS

Dans cette section,

les résultats de la
recherche documentaire
sont présentés. En
premier lieu, les résultats
directement liés aux
soins a domicile, y
compris les soins palliatifs
communautaires pour
les francophones dans
les CFSM, sont abordés.
Par la suite, les résultats
complémentaires en
relation avec le sujet,
mais sans mention des
CFSM, sont présentés.
En dernier lieu, les
pratiques courantes
ainsi que les modéles
novateurs ou prometteurs
sont exposés.

Le domicile

Avant tout, recevoir des soins a domicile comporte un aspect
personnel caractérisé par la représentation de son chez-soi. Pour

les francophones dans les CFSM, la maison représentait un lieu
d'expression de soi et de l'identité (Tardif et Dallaire, 2010). Il sagit
d'un environnement ou le soignant entre dans l'espace intime et ou la
relation de confiance entre le professionnel et la personne sétablit,
d'ou 'importance de la langue de service (Tardif et Dallaire, 2010). Des
personnes &gées francophones au Nouveau-Brunswick ont mentionné
que leur domicile était un lieu de tranquillité envers lequel ils avaient
un sentiment d’attachement (Dupuis-Blanchard et al., 2015; Simard et
al., 2015). De plus, pour certains, la maison était comme un refuge ou il
est possible d'accomplir divers rituels culturels et religieux importants
pour une mort paisible (Millligan, 2009; Venkatasalu et al., 2014). Le
domicile est donc plus qu'un lieu physique ou I'on recoit des soins.

Soins a domicile pour les francophones dans les CFSM

Les documents (n=14) qui abordent directement les soins a domiciles
et les soins palliatifs communautaires pour les francophones dans

les CFSM portent sur les thématiques suivantes : la capacité des
organismes & offrir le service en francgais; l'accés aux services et
I'utilisation des services; les conséquences liées au fait de recevoir
des soins en francais. De plus, ces documents exposent des pratiques
courantes ou proposent des solutions qui seront abordées dans la
derniéere section des résultats.

Méme si la majorité des personnes francophones ont un médecin de
famille (Bouchard et Desmeules, 2017), il reste que les organismes
de soins a domicile et de soins palliatifs communautaires font face a
des défis dans l'offre de services en francais. En fait, dans son étude,
Villard (2018) expliquait que méme avec le manque de ressources
bilingues, la plupart des fournisseurs de soins croyaient que les
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ETAT ACTUEL DES CONNAISSANCES

Soins a domicile pour
les francophones en CFSM

Habileté des organismes a
offrir les soins en francais

o Disponibilité de personnel bilingue

Acceés et demande
des services/soins

o Services a domicile sont
manquants

o La langue du service tombe
en deuxieme place

Conséquences a recevoir des
soins a domicile en francais

o Maintien a domicile
o Qualité de vie

besoins des francophones dans les CFSM étaient
satisfaits. Pour les organismes, la disponibilité de
personnel bilingue ou en mesure d'offrir des soins
en frangais semble étre le plus grand probleme.

Le rapport du Réseau des services de santé en
francais de I'lle-du-Prince-Edouard (2007) indiquait
clairement les besoins en ressources humaines
francophones pour une communication efficace
qui méne a l'acces aux soins, a la détermination
des besoins, a de meilleurs résultats dans les soins,
a la participation des personnes dans leurs soins
et au soutien offert a la personne et a sa famille.

Le personnel bilingue, quant a lui, est tres sollicité,
ce qui cause des défis de rétention pour les
organismes de soins a domicile (Thériault et Dupuis-
Blanchard, 2017).

Lacces et I'utilisation des services de soins

a domicile sont tributaires des ressources
humaines disponibles. En général, les documents
consultés pour ce rapport confirment le manque
de considération pour la langue francaise et la
culture francophone dans l'offre de services a

domicile. Un rapport d’une table ronde sur les

soins palliatifs en Ontario (Fraser, 2016) indiquait
clairement que la province de I'Ontario faisait

face a des défis liés a la prestation de services

de fin de vie aux francophones, for¢ant ainsi ces
derniers a hésiter & demander ces services ou

a remettre a plus tard laccés a de tels services.
Méme si les services étaient jugés bons, l'acces a
ceux-ci était difficile et il y avait peu d’ajustement

a la culture des personnes soignées (Ducharme et
al., 2008). En outre, des études sur la satisfaction
de patients francophones en Ontario et & I'lle-du-
Prince-Edouard traités en soins & domicile pour
des services de réadaptation démontraient que

les patients se disaient satisfaits des soins recus,
mais que la langue des services ne répondait pas
a leurs attentes (Dupuis-Blanchard et Caissie, 2022;
Tardif et Dallaire, 2010). En effet, les participants a
I'étude de Tardif et Dallaire (2010) affirmaient avoir le
droit de recevoir des services de soins a domicile
en francais, mais lorsqu'’il s'agissait de leur propre
santé, la langue de service venait alors en deuxieme
place afin de ne pas devoir attendre pour obtenir le
service a domicile en francais. De méme, les ainés
francophones au Nouveau-Brunswick disaient qu'il
y avait un manque de services a domicile et que
c'était I'un des plus grands défis a relever (Dupuis-
Blanchard et al., 2013, 2014). Il est important de
reconnaitre que les personnes agées francophones
a faible revenu, surtout dans les provinces
atlantiques, sont parmi celles qui demandent le
plus de soins a domicile au Canada (Bouchard et
Desmeules, 2017) et qui semblent avoir plus de
difficulté a demeurer a domicile (Dupuis-Blanchard
et al,, 2015).

Recevoir des soins a domicile peut entrainer bien
des conséquences. Notamment, les soins a domicile
préviennent, ou du moins retardent, ladmission en
soins institutionnels plus dispendieux. Par exemple,
les travaux de Dupuis-Blanchard et de ses collegues
confirment que l'accés aux services et aux soins a
domicile permet aux personnes adgées de demeurer
a domicile (Dupuis-Blanchard et al., 2015, 2021).
Certaines personnes semblent associer le fait de
recevoir des soins a domicile a la nécessité détre
autonome dans les AVQ, alors que pour dautres,
cela signifie I'isolement et la solitude (Dupuis-
Blanchard et al., 2014; Simard et al., 2015). Par
ailleurs, I'étude menée par Simard et ses collegues
(2015) nous rappelle l'insuffisance des services a
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domicile, particulierement en région rurale. Cela
dit, cette méme étude précisait que de recevoir
des soins a domicile contribuait a améliorer la
qualité de vie et le sentiment de bienétre.

Soins a domicile pour les minorités
linguistiques a I'extérieur des CFSM

La plupart des documents recensés dans le cadre
de notre recherche étaient en lien avec les soins
a domicile et les soins palliatifs communautaires

a l'extérieur des CFSM. Les sections suivantes
présentent les thématiques abordées dans ces
documents, soit l'utilisation des soins a domicile,
la capacité des organismes a offrir un service
dans la langue des bénéficiaires, 'expérience

des personnes ainsi que les conséquences de
recevoir ou non des soins dans sa langue.

Utilisation des soins a domicile

Lutilisation des soins & domicile semble varier ETAT ACTUEL DES CONNAISSANCES

selon les origines ethniques ou culturelles. Ici,
les multiples travaux de Crist et de ses collégues

e e O es collegue Soins a domicile pour
nous éclairent sur l'utilisation des soins a domicile . e . .
par les ainés mexicano-américains, un groupe les minorités IInQUIsthues
présentant un niveau élevé de maladie chronique, é |’extérieur des CFSM

un faible niveau fonctionnel et |la croissance

la plus rapide aux Etats-Unis. En premier lieu, Barrieres dans I'utilisation des soins
une étude qualitative (Crist, 2002) indique que

les barriéres entravant l'utilisation des soins a o Insensibilité culturelle

domicile étaient les suivantes : 1) l'attente de o Meéconnaissance des services ou
discrimination, surtout I'insensibilité a la diversité soins disponibles

culturelle, le manque de compétence culturelle Familialisme

et le manque de personnel bilingue; 2) le fait de Perception de la nécessité des
ne pas connaitre l'existence des services ni la soins

maniére d'y accéder et le fait que le personnel Utilisation d’'un interpréte

soignant négligeait de les informer; 3) le manque Ruralité

d'assurance maladie; 4) les attentes ancrées Faible niveau socioéconomique
dans le familialisme, c’est-a-dire le fait que les
ainés refusaient les soins a domicile parce qu’ils i . i . i
s'attendaient a ce que leur propre famille soccupe Habileté des organismes a offrir
de tous leurs besoins. Par la suite, Crist (2005) a les soins en francais

exploré plus a fond le processus décisionnel lié

a la demande de soins pour déterminer que le
fait de posséder plus de connaissances sur les
soins a domicile disponibles contribuait a changer
lattitude des bénéficiaires a I'égard de ces soins,
surtout si des bénéficiaires de soins partageaient
leur expérience avec d’autres personnes.

Une troisieme étude (Crist et al., 2006a) sur le

o Disponibilité de personnel
bilingue

o Absence de formation et de
sensibilisation culturelle

o Recrutement de fournisseurs de
soins immigrants
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processus décisionnel a précisé trois phases :
prendre soin des nbtres, connaitre les options et
devenir plus autonome en participant aux soins. Tout
au long du processus, les membres de la famille
demeuraient présents pour agir comme interpretes,
mais aussi pour prendre principalement la charge
des soins. Enfin, une comparaison de I'utilisation
des soins a domicile par les Anglo-américains et
les ainés mexicano-américains a révélé qu’il existe
un lien significatif entre, d’'une part, la discrimination
culturelle et le manque de connaissance des
services et, d'autre part, I'utilisation des services,
soutenant ainsi 'importance de communiquer les
services en respectant la culture du client (Crist et
al., 2007b).

Suurmond et ses collegues (2016) ont déterminé

que les barrieres linguistiques, et non les barrieres
culturelles, sont la cause principale empéchant
l'accés aux soins a domicile des personnes ainées
turques, marocaines, surinamaises et hollandaises
demeurant aux Pays-Bas et qui ne parlent pas le
néerlandais ou parlent peu cette langue. En outre,

la langue était percue comme une barriére, surtout
chez les personnes ainées, entravant l'acces aux
services de soins palliatifs pour les personnes de
race noire ou asiatiques et pour celles provenant des
minorités ethniques dans le sud-est de Cardiff (Marie
Curie Cancer Care, 2014). Comme celles citées dans
les études menées par Crist, les personnes ainées
dans l'étude de Suurmond et coll. (2016) préféraient
recevoir les soins d'un membre de la famille, elles

ne savaient pas qu'elles pouvaient recevoir des
soins a domicile ou elles ne connaissaient pas

la maniere d'obtenir des soins officiels. Ainsi, les
barrieres linguistiques compliquaient l'acces aux
soins a domicile. De plus, dans le cas des personnes
ainées recevant des soins a domicile, il était difficile
pour ces derniéeres, en raison de la langue, détre
engageées dans le plan de soins et de communiquer
avec le prestataire de soins.

En fait, la langue et les barriéres de communication
influencaient les phases de navigation vers les
soins. La décision des gens de demander des
soins était affectée par les efforts que ces derniers
devaient déployer pour naviguer le systeme ainsi
que le manque d'information sur le systéme de
santé et sur les soins disponibles (Koehn, 2009). De
plus, dans le cas des soins palliatifs, une traduction
en espagnol signifiait « orphelinat » ou « endroit

pour les pauvres » (Selsky et al., 2012), ce qui
démontre limportance d’étre sensible aux barrieres
linguistiques et de communiquer clairement. En fait,
en raison des barriéres linguistiques, les minorités
ethniques semblaient manquer de connaissances
pour percevoir un besoin de soins a domicile, lors

de la recherche de soins a domicile et lors de la
prestation de soins & domicile (Suurmond et al., 2016).
En particulier, les soins & domicile pouvaient méme
étre refusés par des personnes qui en avaient besoin
en raison du message susceptible d'étre transmis
sur leur mauvais état de santé, sur des problémes
familiaux ou sur un manque de statut et de respect
au sein de leurs familles, ces dernieres étant déja
stigmatisées dans la communauté en raison de leur
culture (Koehn, 2009).

Il N'est donc pas surprenant de constater une
sous-utilisation des services de soins a domicile

en raison des barriéres linguistiques. En effet, une
étude (Ward et al,, 2005) menée en Australie auprés
de bénéficiaires de soins a domicile culturellement
et linguistiquement diversifiés a confirmé que le
niveau de services de soins a domicile n'était pas le
méme pour ces personnes que pour les Australiens.
Il est alarmant de constater que les bénéficiaires
non natifs de Australie et provenant de pays ou
anglais n'est pas la langue principalement utilisée
recevaient 35 % moins d’heures de soins que leurs
homologues australiens. Pourtant, les prestataires
de soins passaient plus de temps & communiquer
avec ces clients, mais ces derniers recevaient tout
de méme moins d’heures de soins. On associe cette
différence aux services non adaptés a la culture

et au manque d'information sur les services. Dans
le domaine des soins palliatifs communautaires,

on observait la méme tendance dans l'utilisation
moindre des services par les personnes migrantes
dans la région de Montréal. Cette moindre
utilisation était liée aux barriéres linguistiques, a la
faible connaissance des services de santé et aux
conceptions divergentes des services palliatifs
(Fortin et al.,, 2021). De plus, rappelons ici le manque
de connaissances a percevoir un besoin de soins

a domicile (Koehn, 2009; Suurmond et al., 2016;
Szczepura, 2005), ce qui pourrait possiblement
mener a demander moins de soins.

Ajoutons a tous ces facteurs le lieu de résidence
des personnes. Les populations minoritaires
résidant en milieu rural feraient face a des barrieres

18 | SOINS A DOMICILE ET SOINS PALLIATIFS COMMUNAUTAIRES



linguistiques, mais aussi & des obstacles entravant
l'accés a des soins de routine (Szczepura, 2005).

Les personnes racialisées de 65 ans et plus et
demeurant en région rurale faisaient aussi face a
des barrieres freinant 'accés aux soins et étaient
réticentes a utiliser les services disponibles (Koehn
et Badger, 2015). En fait, ces personnes sont souvent
désavantagées en raison de leur faible niveau
socioéconomique et d'une connaissance inférieure
des infrastructures et des services communautaires.

La pandémie de COVID-19 a aussi amplifié les
difficultés liées a l'accés aux soins a domicile

pour les personnes ayant des problemes de
communication en raison de barriéres linguistiques
(Excellence en santé Canada, 2021). Ici, on souligne
limportance de reconnaitre la nécessité de faire

la transition vers des soins palliatifs communautaires
non virtuels pour considérer les barriéres
linguistiques auxquelles font face les personnes
dont la langue nest ni le frangais ni l'anglais.

Les études de Crist et coll. (2009), de Suurmond

et coll. (2016) et de Koehn et Badger (2015) font
toutes mention du réle important des membres de
la famille, lorsqu’il s'agit non seulement de prodiguer

des soins, mais aussi d'étre le fournisseur de soins
primaires en raison du phénoméne du familialisme.
Ainsi, les proches aidants pourraient se sentir
ambivalents entre leur dévouement familial et leur
besoin d'obtenir du soutien pour la prestation des
soins. Cependant, il semblerait qu’il N’y ait pas de
lien significatif entre le familialisme et le niveau du
sentiment de fardeau chez les proches aidants
(Crist, 2009). Tout de méme, les prestataires de
soins devraient considérer le réle du familialisme
lors de l'offre de soutien aux membres de la famille.

Capacité des organismes et
des fournisseurs de soins

En ce qui concerne la prestation des soins de santé,
un des secteurs les moins bien compris sur le plan
de lincidence des barrieres linguistiques entre le
fournisseur et le bénéficiaire est celui des soins a
domicile (Davitt, 2012; Squires et al., 2022). En effet,
la perspective du soignant, c’est-a-dire le fournisseur
de soins, n'est pas toujours bien comprise par
rapport aux barrieres linguistiques.

Dans le cas des soins palliatifs communautaires
offerts & la population immigrante dans la région de
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Montréal, les fournisseurs de soins ont mentionné
que l'absence d’'une langue commune causait

des problemes de communication, mais aussi un
malaise se traduisant par de possibles conflits dans
la prise de décision, surtout quand un membre de
la famille est interpréte et que le message va a
encontre des volontés des autres membres de la
famille ou de la personne en fin de vie (Fortin et al,,
2021). Aux yeux des fournisseurs de soins palliatifs
communautaires, le fait d’'impliquer les proches, la
famille élargie et méme certains membres de la
communauté culturelle dans la traduction créait un
malaise dans les circonstances délicates de fin de
vie, surtout quand des différences d’expression des
symptomes de douleur et de souffrance étaient
présentes (Fortin et al.,, 2021). Malgré le fait que les
barriéres linguistiques pouvaient étre surmontées
grace a lintervention d’interprétes, les fournisseurs
de soins observaient l'influence des rapports de
pouvoir lors de la prise de décision (Fortin et

al., 2021), particulierement lors de la traduction
d¢éléments selon différents points de vue. Par
ailleurs, un interpréte provenant de l'extérieur de

la famille pourrait semer le doute sur le plan de la
confidentialité, de la perte d’information importante
dans linterprétation et de la compréhension

des nuances culturelles (Bramberg et Sandman,
2013). La communication a trois ou a quatre
(fournisseur de soins, interpréte, bénéficiaire et
peut-&tre un membre de famille) pourrait nuire

au développement d'une relation thérapeutique,
risquant méme d’exclure le fournisseur de soins

de certaines discussions (Bramberg et Sandman,
2013). On indiquait aussi que l'utilisation d’interprétes
professionnels mettait certains fournisseurs mal

a laise (Febles et al.,, 2017; Squires et al., 2019).
Cependant, si l'interpréte est un membre de la
communauté culturelle et qu'une relation est

déja établie, cela peut grandement soutenir
I'établissement d’'un bon lien de communication
entre le fournisseur et le bénéficiaire de soins,
allant jusqu’a l'identification de probleme de

santé mentale, ce qui requiert une bonne relation
thérapeutique (Meyer et al.,, 2009).

Dautres groupes, tels que les personnes du Moyen-
Orient qui cherchaient refuge en Europe et aux
Etats-Unis, ont fait l'objet d'études dans le contexte
des soins a domicile. Particulierement, Febles et coll.
(2017) ont présenté une revue de la littérature sur le
sujet des défis liés a loffre de soins a domicile a des

réfugiés aux Etats-Unis. Les défis mis en évidence
dans cette étude étaient le manque de soutien
adéquat offert aux fournisseurs de soins, l'absence
de formation, l'absence d'infrastructure et la présence
de barrieres bureaucratiques dans la reconnaissance
que les soins devaient aussi inclure les aspects
sociaux, légaux, de langue, de revenu et de
ressources culturelles, tous au-dela des moyens d’'un
seul organisme de soins. Les infirmiéres ignoraient
que certains comportements des bénéficiaires
étaient reliés & leur culture et elles remettaient la
responsabilité de l'interprétation aux bénéficiaires
sans reconnaitre limportance de la langue dans le
plan de soins (Dicicco-Bloom et Cohen, 2003). En

ce qui a trait particulierement a la langue des soins,
les fournisseurs de soins indiquaient ne pas étre
bien préparés pour soigner ces personnes dans leur
langue (Febles et al., 2017; Ward et al.,, 2005) et que
certains érigeaient une barriere psychologique par
peur d'offenser les gens ou de faire quelque chose
de mal (Ward et al.,, 2005).

Une étude portant sur la concordance entre la
langue du bénéficiaire et celle du fournisseur de
soins sur une période de deux ans a démontré que
seulement 20 % des visites a domicile effectuées
par une agence aux Etats-Unis se déroulaient dans
la méme langue (Squires et al., 2017). Dans ce méme
sens, seulement 32 % des fournisseurs de soins
demandaient de l'information a propos de la langue
lors de 'admission (Centre for Medicare & Medicaid
Services, 2017). Il est important de reconnaitre que
les personnes ayant une connaissance limitée

de l'anglais étaient plus a risque d’étre réadmises

a I'hépital dans les 30 jours suivant leur congé
(Lindholm et al., 2012). Les similarités sur le plan

de l'origine ethnique et de la langue amélioraient

la qualité des soins et I'établissement d'une bonne
relation thérapeutique (Bourgeault et al., 2010).

On pourrait donc en retenir que les barriéres
linguistiques dans le cadre des soins a domicile
pourraient possiblement contribuer a la réadmission
en soins institutionnels. En revanche, certains
organismes aux Etats-Unis, particulierement au
Michigan, semblaient répondre assez bien aux
besoins des personnes hispanophones, le taux

de jumelage des fournisseurs bilingues avec des
bénéficiaires parlant peu anglais ou bénéficiant de
l'aide de la famille étant de 58 % (Espinosa et al.,
2014). Malgré tout, le jumelage de personnes de la
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méme culture n’est pas un automatisme de bonne
communication (Nielsen et al.,, 2015). Les nuances
a l'intérieur dune méme langue contribuaient a
des différences importantes de compréhension
sans résolution de la barriere linguistique. En fait,
le fournisseur bilingue pouvait parfois étre vu par
les bénéficiaires comme l'un des leurs, alors qua
d'autres moments, il était vu comme un étranger
(Boughtwood et al., 2011).

En raison d’un manque de ressources humaines dans
le secteur de la santé, le secteur recrute activement
des fournisseurs de soins immigrants. Dans ce

cas, les barriéres linguistiques peuvent étre vécues
des deux cbtés, soit non seulement du cbété des
bénéficiaires, mais aussi de celui des fournisseurs.
En effet, des personnes ainées anglophones au
Québec ont indiqué qu'il était important d'avoir un
fournisseur de soins a domicile pouvant parler au
moins l'anglais et que l'accent pouvait influencer la
qualité de la relation thérapeutique (Bourgeault et
al., 2010). La relation entre le bénéficiaire de soins et
le fournisseur immigrant pouvait tout de méme étre
tendue en raison de la violence verbale manifestée
par le bénéficiaire & I'égard du fournisseur de soins
en raison de la couleur de la peau, de l'accent et/ou
des difficultés de langages de ce dernier (Bourgeault
et al,, 2010). Par ailleurs, le phénoméne des soins

a domicile offerts par une personne immigrante
cohabitante est une situation qui demeure peu
étudiée. Dans |'étude de Porat et lecovich (2010), la
relation entre la personne immigrante et la personne
ainée handicapée était assez proche et la langue
ne semblait pas étre une barriere significative

dans I'établissement de cette relation. En effet,
méme si la majorité des dyades parlaient la méme
langue, l'établissement d'une bonne communication
dépendait aussi des gestes non verbaux et méme
si les personnes ne parlaient pas couramment la
méme langue, la personne immigrante devenait une
personne significative dans la vie des personnes
ainées (Porat et lecovich, 2010).

Des fournisseurs anglophones de soins a domicile ont
ressenti un changement distinct dans leur réle aupres
de personnes dont la langue nétait pas l'anglais, ce
qui augmentait leur charge de travail et le temps
passé avec les bénéficiaires et leur famille (Squires et
al., 2019). En effet, les fournisseurs de soins passaient
plus de temps avec les personnes d'une autre langue
et disaient que les services d'acces, tels que les

interpretes, n'étaient pas accessibles pour les soins a
domicile (Squires et al., 2019).

Lexpérience des bénéficiaires

Etant donné limportant réle de la famille dans les
soins a domicile, le besoin d'étudier I'expérience des
proches aidants dans un contexte de compétence
limitée en anglais ou en francais simpose. La majorité
des écrits ont confirmé le réle du proche aidant
comme interpréte (Boughtwood et al., 2011; Johnson
Shen et al,, 2020; Ko et Fuentes, 2020a; Nielsen et al,,
2015; Semere et al., 2019; Weerasginhe et Maddalena,
2016) en plus des taches reconnues dans les soins.
Dans le cas d'immigrants asiatiques recevant des
soins palliatifs communautaires, les proches aidants
de ces personnes expliquaient que la barriere
linguistique était beaucoup plus imposante que de
simples difficultés de communication, mais quen
réalité, elle avait un effet de réaction en chaine dans
tous les aspects de leur vie (Nielsen et al., 2015). En
fait, le proche aidant se trouvait a devoir sabsenter
du travail pour étre présent lors des rendez-vous
médicaux et des visites & domicile du fournisseur de
soins afin de jouer le role d'interprete et de calmer
l'anxiété du bénéficiaire lorsque des formulaires
devaient étre remplis. Cependant, il semblerait que le
niveau de stress chez les proches aidants était assez
élevé quand le bénéficiaire préférait recevoir les
soins a domicile dans une langue autre que l'anglais
(Semere et al., 2019).

La langue est un moyen par lequel la
connaissance est transmise et donc
lincapacité dexprimer leur savoir dans une
langue mutuellement comprise signifiait
que les connaissances des bénéficiaires et
des soignants étaient réduites au silence
(Nielsen et al., 2015, p. 376, traduction libre).

La communication culturellement appropriée
devient un important élément des soins a domicile.
En particulier, selon Weerasinghe et Maddalena
(2016), les proches aidants asiatiques ont remarqué
que les fournisseurs de soins étaient explicites et
ouverts dans leur communication, divulguant des
informations jugées culturellement inappropriées,
surtout en contexte de soins palliatifs. Lidéologie de
linsensibilité a la diversité culturelle dans les soins
sembilait nuire a la communication et provoquer
linsatisfaction du proche aidant a I'égard des soins
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Impacts des barrieres
linguistiques

Acces et utilisation des soins
a domicile

Moins d’heures de soins

Conflits dans la prise de décision

Confidentialité et perte d'information
avec interpréte

Relation thérapeutique tendue

Risque de réadmission aux soins
institutionnels

Moins bonne évaluation de I'état
de santé

Effet cascade pour le proche aidant

Insensibilité culturelle

Satisfaction envers les soins

Continuité des soins

Planification des soins de fin de vie
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(Weerasinghe et Maddalena, 2016). Ainsi, la relation
entre le proche aidant et le fournisseur de soins
était susceptible d’en subir les conséquences.

Une bonne relation, surtout en présence de
barrieres linguistiques, devenait importante pour
le développement d’'une confiance envers les
soins et lorsque le fournisseur devenait 'avocat du
bénéficiaire dans le systeme de santé (Miner et al,,
2018). Au contraire, quand la relation était tendue,
la satisfaction a I'€gard des soins en souffrait.

Les soins palliatifs communautaires
saccompagnent de themes de discussion de fin de
vie assez délicats, d'ou limportance d’'une bonne
communication. Une étude auprés de personnes
latinos et de non-latinos aux Etats-Unis dans

le cadre d'une planification avancée des soins
palliatifs a démontré importance d'inclure la famille
dans les discussions avec le médecin, mais surtout
de fournir des soins adaptés a la culture et du
matériel éducatif dans la langue du proche aidant et
du bénéficiaire de soins (Johnson Shen et al.,, 2020).

D'autre part, des proches aidants latinos a la
frontiére des Etats-Unis et du Mexique ont expliqué
que les barrieres linguistiques interféraient

non seulement avec la communication avec le
médecin traitant, mais qu’en raison du jargon
médical, les proches narrivaient pas non plus

a s'intégrer a la discussion et a comprendre ce
qui était dit (Ko et Fuentes, 2020a). Ajoutons

ici qu’il s'agissait d’'une région plutét rurale ou

la population possédait des compétences
linguistiques limitées en anglais, en plus d'avoir
un faible niveau de littéracie, ce qui entrainait
une discordance linguistique et culturelle dans

la communication. En fait, les proches aidants
disaient manquer de connaissances sur la
disponibilité des soins palliatifs a domicile, de
sorte qu'il était difficile de prendre des décisions
pour les soins de fin de vie (Johnson Shen et

al., 2020; Ko et al., 2020b; Miner et al., 2018). Le
manque de connaissances sur la disponibilité des
soins a domicile compliquait 'acces aux services
la ou plusieurs familles refusaient initialement

les soins a domicile (Miner et al., 2018). Certains
proches aidants disaient que les fournisseurs
manquaient de sensibilité a la diversité culturelle
et devraient avoir une meilleure formation quant
a la communication avec les familles immigrées
(Miner et al., 2018).



Incidence de la langue sur les soins
a domicile

Il est bien établi que les barriéres linguistiques ont
une incidence sur la santé, mais en est-il de méme
dans le contexte des soins a domicile? Il semblerait
que la réponse soit oui. En fait, la préférence
linguistique du bénéficiaire de soins & domicile
influencerait le risque de réadmission a I'hépital
(Lindholm et al.,, 2012; Squires et al., 2022). Une étude
aux Etats-Unis a démontré que les bénéficiaires qui
ne parlaient pas la langue dominante ou officielle
d’un pays pourraient aussi courir les mémes risques
dans d'autres pays (Squires et al., 2022). Cette
derniére étude a constaté que les problemes
médicaux et 'état de santé de ces bénéficiaires
étaient moins bien évalués comparativement au
groupe de bénéficiaires anglophones. lls utilisaient
également plus de services de soins a domicile,
comme l'utilisation prolongée des services et la
fréquence plus élevée des visites le démontraient,
ce qui signifiait plus de visites spécialisées au cours
de leur période de soins (Squires et al.,, 2022).

Dans le cas des personnes ayant recu un diagnostic
de démence, il semblerait qu'une diminution de
lamélioration des AVQ pourrait étre liée aux barrieres
linguistiques auxquelles ces bénéficiaires font face,
parce gqu’ils ont des difficultés & communiquer

leurs symptémes et que leurs besoins ne sont pas
comblés (Wang et al., 2020). Pour d'autres personnes
atteintes de démence, on a remarqué quelles
recevaient moins de visites de soins a domicile
comparativement aux anglophones (Ma et al., 2020).
A Tinverse, dans le cas de personnes d'origine
somalienne et souffrant de diabéte, les soins a
domiciles avaient favorisé un meilleur contréle de la
maladie malgré les barriéres linguistiques (Nguyen
et DeJesus, 2011). Dans ce dernier cas, les soins a
domicile faisaient en sorte que les bénéficiaires ne
manquaient pas leur rendez-vous et que leurs soins
étaient mieux coordonnés.

En outre, les transitions de soins causaient des
problémes aux bénéficiaires de soins a domicile.
Pour les personnes d’'une minorité linguistique,
certaines étaient seules lorsqu’elles recevaient
leur congé de I'hopital, sans interprete et sans
matériel écrit traduit dans leur langue, et certaines
étaient inquiétes au sujet de l'acces aux soins a
domicile (Barreto et al.,, 2021). Cette méme étude

a démontré que les bénéficiaires qui ne parlaient
pas la langue de la majorité avaient moins utilisé

le portail électronique pour effectuer les suivis
médicaux une fois qu’ils étaient de retour a la
maison, ce qui pouvait nuire a leur réadaptation. En
plus des barrieres linguistiques, ces bénéficiaires
faisaient face a des obstacles sur le plan de l'accés
a un ordinateur ainsi qua Internet. Il N'est donc pas
surprenant de constater une moindre utilisation
des services de soins a domicile (Ward et al.,, 2005).
De méme, si la personne prenant soin d’'un enfant
hospitalisé a une connaissance limitée de langlais, il
semblerait qu’il est 80 % moins probable que cette
personne soit aiguillée vers les soins & domicile
(Levas et al., 2011).

Les barriéres linguistiques nuiraient aussi a la
planification des soins de fin de vie dans le

cadre des soins palliatifs. En raison de barrieres
linguistiques et culturelles, des personnes qui
recoivent des soins a domicile trouvent que la fin
de vie est un sujet tabou et elles évitent de planifier
leurs soins de fin de vie (Feuz et al., 2019).

Pratiques courantes et prometteuses

Cette derniére section des résultats présente

les pratiques courantes et prometteuses visant a
réduire ou a éliminer les barriéres linguistiques dans
les soins a domicile. Une synthése des pratiques
recensées dans la recherche documentaire est
présentée sous forme de tableau a I'annexe C. Les
pratiques courantes et les suggestions ont été
regroupées selon les thématiques suivantes : les
actions concernant les organismes de soins, le
soutien a la communication, la formation, I'approche
collaborative, la navigation du systeme de soins, les
politiques ainsi que les modéles ou les échelles de
soins.

Plusieurs pratiques visant a réduire les barrieres
linguistiques concernent directement l'organisme de
soins. Au-dela des pratiques bien connues dans le
contexte des CFSM comme ['offre active (Bouchard et
Desmeules, 2017; de Moissac et Bowen, 2019; Drolet
et al., 2014, 2015; Fraser, 2016; Réseau des services
de santé en francais de Ille-du-Prince-Edouard,
2007; Réseau ontarien des soins palliatifs, 2019) et
lembauche de personnel bilingue (Badger et Koehn,
2015; Barreto et al., 2021; Boughtwood et al., 2011;
Field et al., 2002), y compris au niveau administratif

23



e (Dupuis-Blanchard et al., 2015; Santé Canada, 2009),

ou la détermination de la compétence linguistique
du personnel (Narayan, 2017), d'autres pratiques ont
été mises en lumiére. Entre autres, le jumelage d'un
fournisseur de soins avec un bénéficiaire ayant un
vécu similaire (Bourgeault, 2010) ou du moins parlant
la méme langue (Alliance for Home Health Quality and
Innovation, 2013; Nielsen et al., 2015; Savard J. et al,,
2021) serait bénéfique, tout comme la continuité des
soins avec un méme fournisseur (Squires et al., 2017),
afin daider I'établissement d’'une relation de soins
thérapeutiques (Badger et Koehn, 2015; Boughtwood
et al, 2011).

Au sein de l'organisme, on suggere un changement
de la culture de pratique vers une vision de soins
équitables (Bajwah et al., 2021; Szczepura, 2005). De
plus, le développement de mesures d'amélioration
de la qualité des soins (Barreto et al.,, 2021; Fraser,
2016; Suurmond et al., 2016) ou encore de critéres
d'agrément incluant la langue (Batista et al.,, 2021) est
conseillé. En plus d’'un plan de soins individualisés
avec des objectifs clairs dans la langue du
bénéficiaire (Singh et al,, 2019), l'évaluation de la
compétence linguistique dans les soins (Centers for
Medicare & Medicaid Services, 2017; Squires et al,,
2017) ou de la préférence de langue dans les soins
(Centers for Medicare & Medicaid Services, 2017; de
Moissac et Bowen, 2019; Ma et al.,, 2020; Narayan,
2017, Réseau ontarien des soins palliatifs, 2019) sont
suggérées. Non seulement les soins devraient étre
offerts au bénéficiaire dans la langue de ce dernier,
mais les lignes téléphoniques d'information devraient
étre accessibles dans les deux langues (de Moissac
et Bowen, 2019). En outre, un suivi devrait étre effectué
auprés des bénéficiaires pour veiller a ce que ceux-ci
recoivent le bon service (Barreto et al., 2021) et pour
les informer des autres services disponibles.

Voici des pratiques intéressantes pour soutenir une
bonne communication :

+ Lutilisation du concept des cartes de souhaits
musicales, ou une directive ou un message traduit
peut étre enregistré et remis aux bénéficiaires (Lion
et al., 2019);

* Le développement d’'un portail électronique
accessible dans différentes langues afin d'offrir
du matériel éducatif aux bénéficiaires (Baretto
et al,, 2021);

+ Lélaboration et la mise en ceuvre d’'un plan pour les
services respectant la langue (Bouchard et al., 2012;
Centers for Medicare & Medicaid Services, 2017);

» La documentation des incidents ou la
communication était difficile (Dupuis-Blanchard et
al., 2015; Field et al., 2002).

Les écrits reconnaissaient le réle que joue la
formation pour réduire les barrieres linguistiques
dans les soins a domicile. Tout d'abord, on retrouvait
I'éducation entourant la culture, par exemple
limportance du contexte culturel dans les soins
(Boughtwood et al., 2011; Ko et Fuentes, 2020a),

la signification du domicile pour les bénéficiaires
(Venkatasalu et al., 2014), mais surtout le besoin pour
les fournisseurs de soins de mieux comprendre la
culture des bénéficiaires (Boughtwood et al., 2011;
Dicicco-Bloom et Cohen, 2003; Ducharme et al,,
2008; Feuz et al., 2019; Johnson Shen et al., 2020;
Marie Curie Cancer Care, 2014; Meyer et al., 2009;
Nielsen et al., 2013; Pocock, 2021; Sedziafa et al., 2015;
Suurmond et al.,, 2016). De plus, dans un contexte
marqué par la pénurie de ressources humaines et

le recrutement de travailleurs de la santé issus de
Fimmigration, Bourgeault et coll. (2010) suggéraient
doffrir une formation pour sensibiliser les fournisseurs
de soins immigrants a la culture canadienne. Dans

le méme sens, afin de promouvoir I'établissement de
bonnes relations dans les soins avec les fournisseurs
immigrants, certains proposaient un programme
d'éducation transculturelle pour les bénéficiaires

de soins et les proches aidants (Bourgeault et al.,
2010; Crist et al.,, 2007b; Johnson Shen et al., 2020;
Szczepura, 2005). Enfin, on suggérait dexpliquer aux
fournisseurs de soins 'approche des soins centrés sur
la personne (Bajwah et al., 2021; Squires et al., 2017)
et de sensibiliser ces derniers a l'importance doffrir
du soutien au proche aidant (Badger et Koehn, 2015;
Boughtwood et al., 2011; Crist et al., 20074a; Crist et al,,
2006a; Suurmond et al.,, 2016), en reconnaissant que la
notion du familialisme existe dans bien des cultures,
comme il a été mentionné précédemment.

Une autre thématique retrouvée dans les écrits traitait
de limportance d'une approche collaborative dans
les soins pour réduire les barrieres linguistiques. Le
fournisseur de soins devrait obtenir le soutien de

la communauté culturelle ou linguistique (Bajwah

et al,, 2021) ou encore établir un partenariat avec

les organismes locaux déja connus du bénéficiaire
(Dragan, 2009; Field et al., 2002; Pocock, 2021;
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Traisnel et Forgues, 2009). Il est aussi important de
reconnaitre le role du proche aidant et de créer

un partenariat avec ce dernier dans les soins

a domicile (Crist et al., 2006a; Miner et al., 2018;
Semere et al,, 2019). Pour certains bénéficiaires

de soins, un fournisseur de soins a domicile qui
cohabite avec eux sert a réduire les barriéres dans
les soins (lecovich, 2007). Il est aussi important de
reconnaitre que pour le bénéficiaire, le fournisseur
de soins a domicile devient un facilitateur ou un
navigateur du systeme de santé pour un acces
aux services et aux soins (Badger et Koehn, 2015;
Boughtwood et al., 2013). De plus, un avocat
communautaire pourrait agir comme conseiller,
mentor et facilitateur de l'accés aux soins (Febles et
al., 2017).

Dautre part, bon nombre de pratiques concernaient
la nécessité d'adopter des politiques. Au niveau
des politiques de fonctionnement des organismes,
on retrouvait l'adaptation culturelle des procédures
de soins pour offrir des soins équitables (Bajwah

et al., 2021; Sedziafa et al., 2015). La plupart des
suggestions concernaient des politiques publiques
ou des normes :

+ Politique publique en matiére de compétences
culturelles pour les soins & domicile (Bajwah et al.,
2021; Suurmond et al., 2016) et les soins palliatifs
communautaires (Venkatasalu et al., 2014);

+ Politique commune pour la collecte d'information
sur lidentité francophone (Réseau ontarien des
soins palliatifs, 2019; Savard S. et al., 2021);

+ Politique publique ou stratégie sur le
vieillissement (Dupuis-Blanchard et al., 2013, 2014,
2015; Simard et al., 2015);

+ Normes de formation pour des connaissances
minimales sur les CFSM (Drolet et al., 2015; Savard
J. et al, 2021);

+ Respect des politiques de langue pour les
services contractuels ou mise en place d’'une telle
politique (Fraser, 2016; Ministere de la Santé et
des Soins de longue durée, 2017);

« Elaboration de normes pour les soins & domicile
a lintention de bénéficiaires de langue officielle
en situation minoritaire (Réseau des services
de santé en francais de I1le-du-Prince-Edouard,
2007; Woerner et al., 2009);

+ Soutien financier pour encourager les services
innovants locaux (Badger et Koehn, 2015;
Boughtwood et al., 2013).

| yi

Pratiques pour réduire les
barriéres linguistiques

Membre de famille ou de la communauté
comme interprete

Offre active
Embauche de personnel bilingue

Jumelage du fournisseur et du bénéficiaire
de la méme langue

Formation transculturelle

Adoption d’'une approche collaborative
dans le soin

Mesures d’amélioration de la qualité des
soins

Critéres d’accréditation incluant la langue

Evaluation de la compétence linguistique
dans les soins

Préférences de la langue dans les soins
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Pour d'autres, les collaborations interministérielles (Minister of Health and Long-
Term Care Ontario, 2016) étaient insuffisantes. Dans le but de capter les soins aux
CFSM, on suggérait un rapport provenant du ministere de la Santé qui informerait
sur l'offre de soins & domicile aux personnes de cultures et de langues minoritaires
(Ward et al., 2005). Moat et collegues (s.d.) conseillait un centre national de
pratiques exemplaires pour renforcer et soutenir la capacité des soins & domicile.
Pour terminer, puisque les soins & domicile aux bénéficiaires de langue minoritaire
peuvent nécessiter plus de temps, le remboursement pour le temps additionnel
aux soins pour ces bénéficiaires devrait étre reconnu (Squires et al., 2019).

En dernier, des modeéles de soins retrouvés pourraient soutenir l'offre de soins

a domicile pour les CFSM. Une liste se trouve a [Annexe C, mais deux modéles
semblent particulierement intéressants : 1) Foyer de soins sans mur (Dupuis-
Blanchard & Gould, 2018); et, 2) le systéme d'évaluation interRAl (ICIS, s.d.; interRAI
Australia, 2019; Monod et al., 2011).

Le projet Foyer de soins sans mur (FSSM) (Dupuis-Blanchard, 2022) est un

projet pilote présentement en implantation au Nouveau-Brunswick gréace a un
financement de Agence de santé publique du Canada et du gouvernement
provincial envers des projets pilotes pour garder les personnes agées en santé.
Pour une population vieillissante nécessitant des services et des soins a domicile,
FSSM utilise les institutions de soins de longue durée en région pour offrir des
services et des soins & domicile. En raison de l'approche régionale, la langue de la
majorité est normalement celle des soins en institution et a domicile. Les résultats
préliminaires de ce projet indiquent que ce genre de partenariats novateurs

au niveau local maximise les ressources déja en place dans les CFSM tout en
favorisant une plus grande offre de services pour les bénéficiaires dans la langue
de leur choix.

Deuxiémement, pendant plus de 25 ans, une collaboration internationale de
recherche a but non lucratif a développé et maintenu une suite d'évaluation
centrée sur la personne nommée l'international Resident Assessement Instrument,
mieux connu sous son acronyme interRAI (interRAI Autralia, 2019). Les différentes
échelles et instruments sont implantés dans plusieurs pays dont la Nouvelle-
Zélande, la Belgique, I'lrlande, la Finlande ainsi que le Canada (interRAl, 2022).

Le but est de promouvoir la pratique clinique et les décisions politiques fondées
sur les données probantes grace a la collecte de données et l'interprétation

de haute qualité (interRAI, 2022). Au Canada, le groupe est situé a la University

of Waterloo sous la direction de John Hirdes, mais pas toutes les provinces se
servent de la suite interRAI et ce dernier a établi un partenariat avec I'lCIS pour
présenter différents aspects sur la santé des Canadiens. Il semblerait que la
langue du bénéficiaire fait partie des instruments, mais peu d'informations étaient
disponibles a cet égard durant cette recherche documentaire.
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Le manque d’information sur
le systéme de santé, les soins
disponibles et l'investissement
que les gens doivent faire
pour naviguer le systéme
influencaient leur décision a
demander des soins

(Koehn, 2009)
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ANALYSE ET
RECOMMANDATIONS

Tout d'abord, il est important de constater la pénurie

de connaissances sur les soins & domicile et sur les
francophones des CFSM. Trés peu d'études ou de
pratiques étaient disponibles pour brosser un portrait

de la situation actuelle dans les CFSM. Villard (2018) a

fait les mémes observations quant aux mesures prises
pour réduire les barrieres linguistiques dans les soins

a domicile. De plus, van Kemenade et Forest (2015) ont
observé le manque de services a domicile. Dans le méme
sens, Dupuis-Blanchard et Caissie (2022) ont indiqué que
la thématique des soins a domicile était peu étudiée dans
les CFSM. En fait, des rapports sur les soins a domicile
provenant de gouvernements et de parties prenantes
négligeaient d’inclure les barriéres linguistiques ou les
CFSM, a l'exception du Cadre sur les soins palliatifs

au Canada (Santé Canada, 2018), qui mentionnait la
langue comme un élément pouvant influencer laccés
aux soins palliatifs. Les sites Web consultés pour obtenir
des informations sur de possibles pratiques en matiére
de bilinguisme en Finlande, en Belgique et en Espagne
semblent eux aussi avoir oublié la composante des soins
a domicile dans le systeme de santé.
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Les résultats confirment les défis auxquels font face
les francophones des CFSM pour avoir accés a des
soins a domicile dans leur langue. Ici, on remarque
un manque de ressources humaines francophones
ou bilingues et le peu de considération pour la
langue francaise et la culture francophone dans
l'offre de soins & domicile. Pourtant, en réduisant

les barriéres linguistiques, il serait possible d’éviter
ladmission aux soins institutionnels et de favoriser le
maintien a domicile. Tout de méme, on semble avoir
négligé de sattaquer aux barrieres linguistiques
entravant l'acces des francophones des CFSM aux
soins a domicile.

Il existe clairement un manque de données sur les
soins & domicile en frangais, surtout sous l'angle
de lintersectionnalité. Ajoutons ici 'importance de
prendre en considération les Premiéres Nations,
les Métis et les Inuits, qui sont proportionnellement
plus nombreux a déclarer des incapacités
comparativement a la population non autochtone
(Hahmann et al., 2019). La recherche documentaire
n'a donné aucun résultat en ce qui concerne les
barriéres linguistiques et les soins & domiciles en
lien avec les groupes autochtones, le genre ou
lidentité sexuelle.

La majorité des résultats portent sur l'offre de soins

a domicile aux minorités linguistiques hors CFSM.
Lincidence de la langue sur les soins a domicile est
Fun des éléments les plus importants. Il en découle que
les barriéres linguistiques influenceraient les risques de
réadmission a 'hopital, de moins bonnes évaluations
de l'état de santé des bénéficiaires par le médecin
traitant pour que ces derniers puissent recevoir des
soins a domicile, d’'une utilisation prolongée des

soins a domicile et d'une fréquence plus élevée des
visites. De plus, les résultats démontrent une moindre
utilisation des services de soins a domicile, une
amélioration réduite des AVQ et une diminution de la
planification des soins de fin de vie.

Pour les minorités linguistiques, la langue est une
barrieére qui freine l'acces aux soins a domicile et
qui nuit a la communication lors des soins. Plusieurs
résultats confirment que les personnes ont de la
difficulté & percevoir un besoin de soins a domicile
et qu’elles ont un manque de connaissances sur la
nécessité a recevoir des soins, mais aussi sur les
soins a domicile disponibles, c’est-a-dire qu’il y a un
manque d’information accessible dans la langue du

bénéficiaire et dans un niveau de langue approprié.
Il est alors difficile de naviguer dans le systeme de

soins. Le processus décisionnel est influencé par

le manque de connaissances sur les services, mais
aussi par la perception des services comme n'étant
pas culturellement adaptés.

Les écrits placent souvent beaucoup d'importance
sur l'influence du familialisme. Le réle des proches
aidants familiaux dans les soins a domicile fait en
sorte que les personnes nécessitant des soins sont
plutét dépendantes des membres de la famille et
non des services officiels. Ainsi, les proches aidants
sont a risque de souffrir de fatigue, de stress et
dépuisement. Il va sans dire qu’il est difficile détablir
une relation thérapeutique de soins en raison des
barrieres linguistiques. Les défis de communication
entre les fournisseurs de soins et les bénéficiaires
font en sorte que ces derniers sont réticents a utiliser
les services offerts et qu'ils ont de la difficulté a
comprendre le plan de soins et a participer a celui-ci.
Malgré la présence d’un interpréte, les sujets délicats
souvent abordés lors des soins a domicile peuvent
géner la communication. De plus, si un membre de
famille agit comme interprete, il y a tout de méme
une position de pouvoir et un enjeu éthique quant au
choix libre et éclairé du bénéficiaire, ce qui peut nuire
a la communication authentique.

Les résultats soulignent aussi les défis que pose
l'offre de services dans la langue du bénéficiaire
pour les organismes de soins a domicile. Les
fournisseurs de soins font face a des défis quant

a l'offre de soins culturellement adaptés, surtout
en raison des infrastructures et des barriéres
bureaucratiques a prendre en compte ainsi que de
l'absence de formation. En fait, lors de I'évaluation
initiale de I’état de santé, peu de fournisseurs de
soins interrogent les bénéficiaires sur la langue de
préférence pour les soins. Quant aux fournisseurs
de soins, un élément important serait selon eux

la reconnaissance du temps supplémentaire
requis lors des visites de soins a domicile afin

que ce temps soit comptabilisé dans la charge
normale du professionnel. De plus, en raison

de la pénurie actuelle de personnel soignant,
plusieurs organismes recrutent des fournisseurs
de soins immigrants qui connaissent peu la culture
canadienne et encore moins celle des CFSM. D’autre
part, des bénéficiaires pourraient avoir des préjugés
envers les soignants immigrants.
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En plus des documents recensés, des recherches
particulieres sur Internet effectuées par

pays révelent quelques pratiques courantes

ou proposées pour surmonter les barrieres
linguistiques. Parmi celles présentées, on remarque
que l'offre active, linterprétation et lembauche de
personnel bilingue sont des initiatives populaires
dans le contexte des CFSM. En plus de ces
pratiques, on retrouve des initiatives concernant les
organismes de soins, la formation des fournisseurs
ainsi que I'élaboration de politiques. Bien que
plusieurs pratiques soient connues, d'autres
semblent assez innovantes : des cartes de souhaits
musicales contenant des messages personnalisés,
le développement d’un portail électronique pour
I'éducation des bénéficiaires, la formation des
fournisseurs de soins sur les CFSM et la culture,

la création d’'un centre national de pratiques
exemplaires et de multiples politiques.

Pour conclure, les soins & domicile sont la

pierre angulaire du virage ambulatoire et du
maintien a domicile d'une population vieillissante.
Cependant, les soins a domicile demeurent I'un

des secteurs de prestation des soins de santé

les moins bien compris sur le plan de l'incidence
des barrieres linguistiques entre le fournisseur et

le bénéficiaire (Davitt, 2012; Squires et al., 2022).
Avec les nombreuses initiatives gouvernementales
annonceées au cours de la derniére année au sujet
des soins a domicile, il est primordial de faire
connaitre le manque de connaissances sur les soins
a domicile pour les francophones des CFSM dans le
but de réduire les barrieres linguistiques qui freinent
l'accés aux soins dans ces communautés.

Recommandations

Lanalyse des résultats et la présentation de I'état
des connaissances a propos de la réduction des
barriéres linguistiques auxquelles font face les
francophones des CFSM dans le contexte des
soins a domicile ont permis de dégager quelques
pistes d'avenir. Il est important de se rappeler que
méme si certains font valoir que la majorité des
francophones ne font pas face a des barriéres
linguistiques sévéres et peuvent communiquer en
anglais (Batista et al., 2021), il demeure quen temps
de stress et de maladie, particulierement en cas de
démence et d'autres maladies neurodégénératives,
la personne compétente en anglais, mais dont la

langue maternelle est le francais, va revenir a sa
langue maternelle (Bajwah et al.,, 2021; Villard, 2018).

Il faut aussi se rappeler le contexte présenté au
début du présent rapport portant sur les multiples
initiatives gouvernementales auxquelles peuvent se
greffer les recommandations suivantes.

1) Formation

Les résultats offrent plusieurs pistes importantes
pour la formation, qui sert a sensibiliser et a outiller
les gens pour offrir des soins & domicile dans le
contexte des CFSM. Les recommandations en
matiere de formation sont les suivantes :

+ Poursuivre l'intégration des notions relatives aux
CFSM et a l'incidence des barrieres linguistiques
sur la santé dans le curriculum des divers
professionnels de la santé francophones;

« Elaborer une formation visant a sensibiliser
les professionnels de la santé anglophones
aux besoins de santé des CFSM et intégrer
cette formation dans les programmes de
formation de ces professionnels;

+ Soutenir les organismes de soins dans la
formation du personnel soignant et transmettre
aux soignants immigrants des notions relatives
aux CFSM et a la santé;

+ Offrir aux interprétes une formation sur les
besoins de santé des CFSM;

- Elaborer un programme de formation sur les soins
a domicile a l'intention des proches aidants.

2) Politiques publiques

Dans le but d'officialiser certains aspects découlant
des résultats de la recherche documentaire, voici
quelques exemples de pistes a explorer en matiére
de politiques publiques :

+ Planifier les mesures nécessaires pour
améliorer la prestation des soins a domicile aux
francophones des CFSM;

+ Considérer la direction des gouvernements et
des parties prenantes pour proposer des
initiatives en soins a domicile afin de répondre
aux besoins des francophones dans les CFSM;

+ Définir des normes de pratique pour l'offre de
soins a domicile aux bénéficiaires des minorités
linguistiques;
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+ Développer un outil analytique semblable a
IAnalyse comparative entre les sexes plus (ACS+),
mais pour reconnaitre l'influence que peuvent
avoir les langues officielles en situation minoritaire
dans le développement d'initiatives fédérales;

- Elaborer et mettre en ceuvre une politique
commune pour la collecte d’information sur
lidentité des francophones dans le contexte des
soins a domicile;

+ Proposer une politique publique en matiére
de compétences linguistiques pour les soins
a domiciles;

+ Veiller a la mise en ceuvre d'une politique
linguistique pour les services contractuels
de I'Etat.

3) Recherche

Afin de mieux comprendre les soins & domicile

pour les francophones des CFSM, il est essentiel

de soutenir la recherche dans ce domaine. La
recherche permet non seulement d'obtenir des
informations, mais aussi de trouver des solutions.

En fait, plusieurs documents consultés soulignent

la nécessité daugmenter la recherche dans ce
domaine (Bramberg et Sandman, 2013; Bouchard et
al.,, 2012; Crist et al., 2006a; Febles et al., 2017; Field
et al.,, 2002; Rudilla et al., 2016; Squires et al., 2017,
Suurmond et al.,, 2016; Szczepura, 2005; Weerasinghe
et Maddalena, 2016). Les recommandations suivantes
en matiére de recherche ont été formulées :

+ Développer des initiatives de financement de
la recherche pour les CFSM, spécifiques aux
soins a domicile, y compris les soins palliatifs
communautaires;

+ Examiner I'expérience des soins & domicile pour
les francophones en CFSM quant a l'acces aux
services, la communication, la qualité des soins, et
des pistes de solutions;

+ Décrire l'influence de la langue avec
lintersectionnalité de l'origine ethnique, identité
du genre, le statut-socioéconomique et les enjeux
du territoire;

+ Explorer l'expérience de la demande des services
en francais pour les francophones en CFSM,;

+ Encourager la recherche de type randomisée
afin de permettre des comparaisons entre les
francophones de CFSM et d'autres groupes dans
les soins a domicile;

+ Analyser I'impact de la langue dans les soins a
domicile, les réadmissions, et la communication;
et

« Etudier le role du proche aidant dans les soins &
domicile lors de barriéres linguistiques.
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CONCLUSION

Le but du présent rapport
était de brosser un portrait
de la situation actuelle
des services de soins

a domicile offerts aux
francophones dans les
CFSM et d’améliorer ces
résultats en examinant

les services offerts aux
minorités ethniques et/ou
linguistiques a l'extérieur
des CFSM afin de définir
des pistes de solution pour
la formation, les politiques
publiques et la recherche.
Méme avec le peu décrits
portant sur la réalité des
soins & domicile dans

les CFSM, la recherche
documentaire a produit
des résultats pertinents
permettant I'élaboration
de recommandations. Vu
le peu d’attention portée
a la thématique des soins
a domicile dans les CFSM,
il est a souhaiter que ce
rapport serve de levier
pour le développement
des connaissances et des
pratiques dans le domaine.
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ANNEXE A

Recherche PubMed

394 résultats
Filtres: 2000-présent, langues anglaise et francaise

(«Linguistics»[Mesh] OR «Language»[Mesh] OR «language barrier*[Title/Abstract] OR «communication
barrier*»[Title/Abstract] OR «linguistic minorit*»[Title/Abstract] OR «Communication Barriers»[Mesh])
AND («Home Care Services»[Mesh] OR «Home Care Services, Hospital-Based»[Mesh] OR «Home

Care Agencies»[Mesh] OR «Home Health Aides»[Mesh] OR («Community Health Services»[Mesh] AND
palliative[Title/Abstract]) OR “home care” [Title/Abstract] OR “home health care” [Title/Abstract] OR
(Community AND palliative[Title/Abstract])) AND (English[Filter] OR French[Filter] AND 2000:2022[pdat])

Recherche CINAHL

152 résultats
Filtres: 2000-présent, langues anglaise et francaise

(MH «Linguistics» OR MH «Language» OR TI «language barrier*» OR AB «language barrier*» OR MH
«Communication Barriers» OR Tl «linguistic minorit*» OR AB «linguistic minorit*» OR Tl «<communication
barrier*» OR AB «communication barrier* OR TI «linguistic minorit*» OR AB «linguistic minorit*») AND (MH
«Home Health Care» OR MH «Home Health Agencies» OR MH «Home Health Aides» OR (MH «Community
Health Services» AND palliative) OR Tl <home care» OR AB «home care» OR Tl «<home health care» OR AB
«home health care» OR (community AND palliative))
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AN N EXE B Premier auteur

(nom de famille, initiale)

Tableau d’analyse pour la . o
recherche documentaire Année de publication

Pays

Source de l'information

But ou objectif(s)

Pourquoi est-ce en lien avec
les soins a domicile pour
les CFSM ou les minorités
linguistiques?

Quels besoins sont mis en
évidence ou traités?

Décrire la population ou
le groupe ciblé

Décrire le type d’étude et
la procédure pour la collecte
de données

Décrire les participants :
nombre de participants, age,
sexel/genre, origine ethnique

Résultats : Résumer les
principaux points a retenir

Résultats : Quel était le service
offert et de quelle fagon?

Résumer les pratiques
exemplaires ou les approches
novatrices

Résumer les politiques publiques
(si pertinentes)

Lacunes mises en lumiére,
recommandations, directions
futures




ANNEXE C

THEMES ‘ PRATIQUES COURANTES/PROMETTEUSES
Organismes - Offre active (Bouchard, 2017; de Moissac, 2019; Drolet, 2014, 2015; Fraser, 2016;
de soins Réseau des services de santé en francais de I'lle-du-Prince-Edouard, 2007;

Réseau ontarien des soins palliatifs, 2019);

+ Embauche de personnel bilingue (Badger, 2015; Barreto, 2021; Boughtwood,
2011; Field, 2002) ou détermination de la compétence linguistique du personnel
(Narayan, 2017), et ce, jusquau niveau administratif (Dupuis-Blanchard, 2015);

+ Changement de culture dans l'organisme vers des soins équitables (Bajwah,
2021; Szczepura, 2005);

+ Développement de mesures d'amélioration de la qualité (Barreto, 2021; Fraser,
2016; Suurmond, 2016) ou de criteres d'agrément (Batista, 2021);

+ Jumelage d’'un fournisseur de soins avec un bénéficiaire ayant un vécu
similaire (Bourgeault, 2010) ou parlant la méme langue (Alliance for Home
Health Quality and Innovation, 2013; Nielsen, 2015; Savard, J. 2021);

* Inclusion de l'évaluation de la compétence linguistique dans les soins
transculturels (Centers for Medicare & Medicaid Services, 2017; Squires, 2017)
ou de la préférence de la langue dans les soins (Centers for Medicare &
Medicaid Services, 2017; de Moissac, 2019; Ma, 2020; Narayan, 2017; Réseau
ontarien des soins palliatifs, 2019);

+ Suivi auprés du bénéficiaire afin dassurer un bon service (Barreto, 2021);

+ Offre de lignes téléphoniques d’information dans les deux langues (de
Moissac, 2019);

-+ Continuité des soins avec le méme fournisseur (Squires, 2017) pour la création
d'une relation de confiance (Badger, 2015; Boughtwood, 2013);

+ Plan de soins individualisé avec des objectifs clairs dans la langue du
bénéficiaire (Singh, 2019).

Soutien a la - Cartes de souhaits musicales avec des directives traduites (Lion, 2019);

communication + Portail avec information dans différentes langues — éducation du patient
(Baretto, 2021);

+ Plan pour les services linguistiques (Bouchard, 2012; Centers for Medicare &
Medicaid Services, 2017);

+ Documentation des incidents de communication difficile (Dupuis-Blanchard,
2015; Field, 2002).




Formation

Approche
collaborative

Navigation du
systeme

Contexte culturel du soin (Boughtwood, 2011; Ko, 2020a) et la signification du
domicile (Venkatasalu, 2014);

Compréhension de la culture (Boughtwood, 2011; Dicicco-Bloom, 2003;
Ducharme, 2008; Feuz, 2019; Johnson Shen, 2020; Marie Curie Cancer Care,
2014; Meyer, 2009; Nielsen, 2013; Pocock, 2021; Sedziafa, 2015; Suurmond, 2016)
avec possibilité de formation virtuelle (Excellence en santé Canada, 2021);
Sensibilisation des fournisseurs de soins immigrants a la culture canadienne
(Bourgeault, 2010);

Programme d’é¢ducation transculturelle pour les bénéficiaires et les proches
aidants (Bourgeault, 2010; Crist, 2007b; Johnson Shen, 2020; Szczepura, 2005);
Formation de courte durée sur la langue seconde (Dragan, 2009; lecovich,
2007; Réseau ontarien des soins palliatifs, 2019) et sur la notion relative aux
francophones en CFSM (de Moissac, 2019);

Soins centrés sur la personne (Bajwah, 2021; Squires, 2017);

Soutien au proche aidant (Badger, 2015; Boughtwood, 2011; Crist, 2007a; Crist,
2006a; Suurmond, 2016).

Soutien de la part de la communauté culturelle et/ou linguistique
(Bajwah, 2021);

Partenariat avec les proches aidants (Crist, 2006a; Miner, 2018; Semere, 2019);

Soins a domicile offerts par un fournisseur de soins cohabitant avec le
bénéficiaire (lecovich, 2007);

Partenariat avec des organismes locaux, possiblement déja connus par les
bénéficiaires (Dragan, 2009; Field, 2002; Pocock, 2021; Traisnel, 2009);
Meilleure intégration des soins palliatifs communautaires dans les soins a
domicile (Santé Canada, 2018);

Programme de soins palliatifs a domicile par du personnel paramédical (Santé
Canada, 2018).

Fournisseur de soins agissant comme un facilitateur de l'accés aux services et
aux soins (Badger, 2015; Boughtwood, 2011);

Avocat communautaire agissant comme un conseiller, un mentor et un
facilitateur de l'accés aux soins (Febles, 2017).
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Politiques

Modeles/
échelles

Adaptation culturelle des procédures de soins pour des soins équitables
(Bajwah, 2021; Sedziafa, 2015);

Politique publique en matiere de compétences culturelles pour les soins

a domicile (Bajwah, 2021; Suurmond, 2016) et les soins palliatifs
(Venkatasalu, 2014);

Politique publique ou stratégie sur le vieillissement (Dupuis-Blanchard, 2013,
2014, 2015; Simard, 2015);

Politique commune pour la collecte d'information sur l'identité francophone
(Réseau ontarien des soins palliatifs, 2019; Savard S., 2021);

Collaboration interministérielle (Fraser, 2016);

Normes de formation pour des connaissances minimales sur les CFSM (Drolet,
2015; Savard J., 2021);

Politique de langue pour les services contractuels (Fraser, 2016; Ministére de la
Santé et des Soins de longue durée, 2017);

+ Centre national de pratiques exemplaires pour renforcer et soutenir la capacité

communautaire en soins palliatifs (Moat, s. d.);

+ Financement pour encourager les services innovants locaux (Badger, 2015;

Boughtwood, 2011);

+ Remboursement du temps supplémentaire consacré a l'offre de soins aux

bénéficiaires des minorités linguistiques (Squires, 2019);

Rapport provenant du ministere de la Santé sur l'offre de soins & domicile aux
personnes en situation minoritaire sur le plan de la langue et de la culture
(Ward, 2005);

Elaboration de normes pour les soins & domicile a l'intention des bénéficiaires
de langue officielle en situation minoritaire (Réseau des services de santé en
francais de Ille-du-Prince-Edouard, 2007; Woerner, 2009).

Australian Community Care Outcome Measurement (ACCOM) (Cardona, 2020)
(déterminer I'état fonctionnel et les soins sociaux pour la qualité de vie);

Purnell — compétence culturelle (Crist, 2007b);
Leininger’s Sunrise Enabler model (Woerner, 2009);
Confidence in home care services (Crist, 2006b);
Service awareness scale (Crist, 2007a);

Candidacy framework (Badger, 2015; Koehn, 2009);

Formation de réseaux et de partenariats — Community Health and Social
Services Network (CHSSN) (Pocock, 2021);

Refugees Helping Refugees (RHR) (Miner, 2018);

Australian Community Outcomes Measurement (ACCOM) (Cardona, 2020);
Home Caregiver Needs Survey (HCNS) (Ouellet, 2008);

Systéme d’évaluation interRAI (ICIS, s. d.-b; Monod, 2011).
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