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S. E. Bronskill, Ph. D. (6, 7); G. Heckman, M.D. (2); M. J. Kergoat, M.D. (8); J. P. Hirdes, Ph. D. (2); X. Chen, M. Sc. (2);
M. M. Zehr, B. Sc. (1); C. J. Maxwell, Ph. D. (1, 2, 4, 6)

Cet article a fait l’objet d’une évaluation par les pairs.

Résumé

Introduction : Cette étude fournit une synthèse des caractéristiques sociodémographiques,

psychosociales et sanitaires d’une vaste cohorte représentative des clients des soins à domicile

en Ontario (âgés de 50 ans ou plus) atteints de démence et elle examine les variations de ces

caractéristiques chez les clients atteints de maladies neurologiques concomitantes.

Méthodologie : Les clients ont été évalués à l’aide de l’Instrument d’évaluation des

résidents – Soins à domicile (RAI-HC) entre janvier 2003 et décembre 2010. Les analyses

descriptives fournissent la répartition de ces caractéristiques en comparant les clients

atteints de démence et ceux de plusieurs autres groupes ainsi que ceux atteints d’autres

maladies neurologiques documentées.

Résultats : Environ 22 % des clients (n = 104 802) avaient reçu un diagnostic de

démence (âge moyen de 83 ans, 64 % de femmes) et un sur quatre parmi eux était atteint

d’une maladie neurologique concomitante (AVC ou maladie de Parkinson la plupart du

temps). Environ 43 % des clients atteints de démence n’habitaient pas avec leur

principal aidant. Par rapport aux clients des groupes de comparaison, les clients atteints

de démence présentaient des taux considérablement plus élevés de déficit cognitif et

fonctionnel, d’agressivité, d’anxiété, d’errance et d’hallucinations ou de délire, avaient

plus souvent un aidant en détresse et couraient un plus grand risque de placement en

établissement. Par contre, ils étaient moins souvent atteints de diverses maladies

chroniques et étaient moins nombreux à avoir eu recours à des services de santé

récemment. Les symptômes de dépression étaient relativement fréquents chez les clients

atteints de démence et chez ceux atteints d’une autre maladie neurologique.

Conclusion : Les clients atteints de maladies neurologiques concomitantes présentaient

des profils cliniques bien particuliers illustrant la nécessité de personnaliser et d’assouplir

les services de soins à domicile et d’améliorer les programmes de soutien pour les aidants.

Mots-clés : démence, maladie d’Alzheimer, troubles neurologiques, santé mentale, soins

à domicile

Introduction

On estime qu’à l’heure actuelle environ

35,6 millions de personnes sont atteintes

d’une forme de démence, dont la maladie

d’Alzheimer, à l’échelle mondiale1. Au

Canada, environ un demi-million de per-

sonnes sont atteintes de démence et, selon

les estimations, la prévalence augmente de

façon exponentielle après 65 ans2. Outre le

coût personnel de la maladie, la prestation

de soins continus aux personnes atteintes

de démence représente un fardeau sociétal

et économique important tant du point de

vue des soins prodigués par la famille que

du point de vue des services de soins

professionnels et des coûts qui y sont

associés3-6. Alors que relativement peu

de personnes âgées ont besoin de soins

coûteux en établissement en vieillissant7,

le risque augmente considérablement chez

les aı̂nés atteints de démence8. La presta-

tion de services de soins à domicile

coordonnés, appropriés et fournis en

temps opportun aux aı̂nés canadiens

atteints de démence peut contribuer à

réduire les risques et les coûts associés

aux soins en établissement tout en prenant

en compte les préférences des personnes

âgées qui souhaitent demeurer plus long-

temps chez elles, dans un cadre familier et

à proximité de leurs réseaux sociaux9.
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Parmi le million de Canadiens qui, selon

les estimations, reçoivent des soins à

domicile à un moment ou à un autre10,

plus des trois quarts (82 %) sont âgés de

65 ans ou plus11 et environ 20 % sont

atteints de la maladie d’Alzheimer ou

d’une autre forme de démence12. Il est

essentiel de bien connaı̂tre les besoins en

matière de santé physique, mentale et

sociale des aı̂nés canadiens atteints de

démence qui reçoivent des soins commu-

nautaires afin d’assurer une planification

des soins adaptée à cette population

vulnérable et en augmentation, ainsi

qu’une prise en charge optimale. Un

examen attentif des caractéristiques des

clients et de leurs besoins en matière de

soins pourrait aussi faciliter l’établisse-

ment de stratégies de soutien aux proches

aidants submergés13. Les études ont

jusqu’à présent surtout porté sur les

besoins en matière de soins des per-

sonnes âgées atteintes de démence vivant

en établissement de soins ou en établisse-

ment de soins de longue durée aux États-

Unis, ainsi que sur l’utilisation des

services par ces personnes14-16. Les

études en population récentes visant les

aı̂nés canadiens atteints de démence

résidant dans la collectivité sont rares.

De plus, il se peut que les travaux

antérieurs (issus en grande partie de

l’Étude sur la santé et le vieillissement

au Canada de 1991 à 200117,18) ne

reflètent pas les changements liés à la

complexité des besoins en matière de

soins ou de services des personnes

atteintes de démence et de leurs aidants.

Il existe également peu d’études portant

sur les personnes atteintes de démence et

d’une maladie neurologique concomi-

tante. Il s’agit pourtant d’une sous-popu-

lation à ne pas négliger, étant donné la

hausse probable du stress chez les aidants

et de l’utilisation de services de santé

découlant de la gravité croissante des

symptômes associés à ces maladies neu-

rologiques concomitantes19,20.

Pour combler les lacunes touchant les

connaissances et les politiques relatives

aux soins et à la qualité de vie des aı̂nés

canadiens atteints de démence, nous nous

sommes fixé comme objectifs d’une part

de fournir une synthèse des caractéris-

tiques sociodémographiques, psychoso-

ciales et sanitaires d’une vaste cohorte

représentative des clients des soins à

domicile atteints de démence et de les

comparer avec plusieurs autres groupes

de clients et, d’autre part, d’étudier

les différences entre les caractéristiques

observées chez les clients atteints unique-

ment de démence et celles observées chez

les clients atteints de maladies neurologi-

ques concomitantes (par exemple démence

et accident vasculaire cérébral [AVC] ou

maladie de Parkinson).

Méthodologie

Conception et échantillon

Cette étude transversale s’inscrit dans le

cadre d’un programme de recherche plus

vaste (Innovations en données, observa-

tions et applications pour les personnes

atteintes de maladies neurologiques, soit

ideas PNC]21) visant à fournir des estima-

tions de prévalence ainsi que les profils

cliniques des personnes atteintes d’au

moins l’une des dix principales maladies

neurologiques et recevant des services de

soins continus.

Notre échantillon comprenait tous les

clients des soins à domicile en Ontario

âgés de 50 ans ou plus ayant été évalués à

l’aide de l’Instrument d’évaluation des

résidents – Soins à domicile (RAI-HC)

entre janvier 2003 et décembre 2010. Le

RAI-HC fournit une évaluation normalisée

complète des caractéristiques sociodémo-

graphiques du client, de son état physique

et cognitif, de ses problèmes de santé et de

certains diagnostics, de ses problèmes de

comportement, de sa consommation de

médicaments et de l’utilisation de services

spécifiques. Depuis 2002, tous les clients

devant recevoir des soins de longue durée

(c.-à-d. plus de 60 jours) à domicile

doivent faire l’objet d’une évaluation à

l’aide du RAI-HC, et ces données sont

enregistrées dans la base de données

de l’Association des Centres d’accès

aux soins communautaires de l’Ontario

(ACASCO).

Nous avons d’abord exclu les évaluations

effectuées à l’aide du RAI-HC en milieu

de soins de courte durée à des fins de

placement (7,6 % de l’ensemble des

évaluations) et nous avons sélectionné

l’évaluation la plus récente concernant

chaque client (n = 520 479). Cet échan-

tillon a été réduit à 488 374 personnes à la

suite de l’imposition de nos limites d’âge

(50 ans à 115 ans). Nous avons également

exclu les clients évalués avant 2003 (0,02 %)

en raison d’incertitudes quant à l’exhaustivité

des données recueillies au cours de l’étape

initiale de mise en œuvre. L’échantillon final

comprenait 488 290 clients.

L’Université de Waterloo héberge des

copies anonymisées des données dans le

cadre d’un contrat de licence conclu entre

interRAI et l’Institut canadien d’informa-

tion sur la santé22. Ces fonds de données

sont assujettis à des réglements visant à

protéger la vie privée, mais ne nécessi-

tent pas le consentement personnel des

clients (au-delà de celui obtenu par

l’organisme participant au moment de

l’évaluation).

Notre étude a reçu l’approbation du

Bureau d’éthique de la recherche de

l’Université de Waterloo (projet n˚17045).

Mesures

Des gestionnaires de cas bien formés,

habituellement du personnel infirmier ou

des travailleurs sociaux, effectuent les

vérifications courantes pour le RAI-HC à

partir de la meilleure information dont ils

disposent (jugement clinique, discussions

de cas avec le médecin traitant ou d’autres

fournisseurs de soins professionnels et les

membres de la famille, examen du dossier

médical, etc.). La fiabilité et la validité de

l’instrument ont été établies pour diverses

populations et milieux23-26.

Nous avons utilisé les éléments suivants

du RAI-HC : les données sociodémogra-

phiques (âge, sexe, état matrimonial,

compromis lors de l’achat du traitement

requis en raison d’un budget limité), les

caractéristiques psychosociales (présence

d’un aidant, mode de vie, présence de

détresse chez l’aidant), l’état de santé

(déficit cognitif et fonctionnel, santé

instable, symptômes de dépression et

autres symptômes neuropsychiatriques,

problèmes de comportement, diagnostic

de certaines maladies), les consultations

aux urgences et hospitalisations récentes

et enfin la consommation de médicaments

au cours de la semaine précédente (c.-à-d.
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neuf médicaments ou plus, ou au moins

un médicament de certaines catégories

[antipsychotique, anxiolytique, antidé-

presseur, hypnotique, inhibiteur de la

cholinestérase ou mémantine]). Les

détails concernant les médicaments con-

sommés au cours de la semaine précé-

dente sont consignés manuellement à

partir des contenants, vérifiés auprès des

clients ou des aidants et transcrits électro-

niquement.

Nous avons examiné cinq échelles vali-

dées issues des éléments du RAI-HC :

l’échelle de performance cognitive (CPS,

de 0 à 6)27, l’échelle hiérarchique d’auto-

évaluation des activités de la vie quoti-

dienne (AVQ, de 0 à 6)24,28, l’échelle de

mesure des changements de l’état de

santé, des maladies en phase terminale,

des signes et des symptômes (CHESS, de

0 à 5)29,30, la méthode d’attribution des

niveaux de priorité (MAPLe, de 1 à 5)31 et

l’échelle de mesure de la dépression (DRS,

de 0 à 14)32,33. Nous avons également

examiné une échelle des comportements

agressifs (ABS) modifiée34 correspondant

à la somme des occurrences de quatre

types de comportement (violence verbale,

violence physique, comportement sociale-

ment inapproprié et résistance aux soins)

observés au cours des trois jours précé-

dents ainsi qu’une mesure sommaire du

degré de difficulté à accomplir quatre

activités instrumentales de la vie quoti-

dienne (AIVQ) (préparation des repas,

gestion financière, gestion des médica-

ments et transports). Plus le score sur

ces échelles est élevé, plus l’incapacité est

importante.

L’échelle CPS illustre l’ampleur du déficit

cognitif et a été validée à l’aide du mini-

examen de l’état mental35. Elle comprend

quatre éléments (mémoire à court terme,

habiletés cognitives nécessaires à la

prise de décisions au quotidien, capacité

d’expression et capacité à s’alimenter

seul) et ses valeurs vont de 0 (intact) à 6

(déficit très grave)27,35. L’échelle CHESS

va de 0 (état stable) à 5 (état instable) et

associe les symptômes (vomissements,

déshydratation, diminution de la consom-

mation d’aliments ou de liquides, perte de

poids, essoufflement et œdème) aux élé-

ments permettant de repérer soit un déclin

récent (sur le plan des fonctions cognitives

et des AVQ), soit la phase terminale de la

maladie. Les scores élevés à l’échelle

CHESS permettent de prédire la mortalité,

le placement en établissement et l’hospi-

talisation des personnes âgées dans

divers milieux de soins29,36,37. La méthode

MAPLe classe les clients selon cinq

niveaux de priorité (de faible à très élevé)

en fonction de l’ampleur du déficit cognitif

et des incapacités relatives aux AVQ, des

problèmes de comportement, des préoc-

cupations liées à l’environnement et du

degré d’autonomie. Les scores élevés

permettent de prédire le placement en

établissement et le stress chez les

aidants31.

Le RAI-HC comprend une liste de vérifica-

tion des diagnostics d’affections courantes

au sein de la population âgée. Ces affec-

tions sont considérées comme présentes si

un médecin les a diagnostiquées, si leur

traitement ou leur suivi a nécessité des

soins professionnels à domicile ou si elles

ont été la cause d’une hospitalisation dans

les 90 jours précédents. Les maladies

neurologiques figurant dans cette liste

sont la démence (maladie d’Alzheimer

ou autre type de démence), la sclérose en

plaques (SP), la maladie de Parkinson ou

le parkinsonisme (MP), le traumatisme

craniocérébral (TCC, appelé « traumatisme

crânien » dans l’instrument) et l’AVC.

L’instrument comprend des champs

vierges destinés à l’ajout de diagnostics

ne figurant pas dans la liste. Six maladies

neurologiques ont été codées comme

présentes ou absentes à partir de l’examen

des diagnostics ajoutés dans ces champs :

épilepsie / trouble épileptique, maladie de

Huntington, dystrophie musculaire, para-

lysie cérébrale, traumatisme médullaire

et sclérose latérale amyotrophique. Les

termes diagnostiques ajoutés ont été défi-

nis par consensus par un comité d’examen

composé de neurologues, de psychiatres et

de gériatres. Les maladies énumérées ci-

dessus (à l’exception de l’AVC) figurent

parmi les dix principales maladies neuro-

logiques ciblées par l’Agence de la santé

publique du Canada dans le cadre du

programme ideas PNC. Nous avons inclus

l’AVC dans nos analyses parce qu’il s’agit

d’une affection incapacitante que l’on

observe couramment chez les personnes

âgées.

Les données corroborant l’exactitude des

diagnostics consignés dans les instru-

ments RAI ont été publiées ailleurs37-39.

Wodchis et collab.38 ont établi que la

sensibilité s’élevait à 0,80 ou plus dans

le cas de plusieurs affections observées

couramment dans les établissements de

soins continus complexes en Ontario

(AVC, diabète, cancer, maladie pulmo-

naire obstructive chronique [MPOC],

insuffisance cardiaque, etc.). Des estima-

tions de la sensibilité comparables ont été

observées pour la maladie de Parkinson

(0,87), la maladie d’Alzheimer (0,85, en

acceptant que soit coché, dans le RAI,

« maladie d’Alzheimer » ou « démence

autre que la maladie d’Alzheimer »), la

paralysie cérébrale (0,84) et le trouble

épileptique (0,75). Les estimations de la

sensibilité étaient faibles (inférieures à

0,50) pour les autres maladies neurologi-

ques, notamment le traumatisme cranio-

cérébral et la sclérose en plaques.

Analyses

Nous avons effectué des analyses descrip-

tives de la répartition des caractéristiques

sociodémographiques, psychosociales et

sanitaires pour les groupes de comparai-

son suivants : « démence », « AVC »,

« autre maladie neurologique » (présence

d’au moins l’une des principales maladies

neurologiques : sclérose en plaques, mala-

die de Parkinson, traumatisme craniocé-

rébral, maladie de Huntington, dystrophie

musculaire, paralysie cérébrale, trauma-

tisme médullaire, sclérose latérale amyo-

trophique, épilepsie) et « témoins sans

atteinte cognitive » (clients atteints d’aucune

des 11 maladies neurologiques retenues

et avec un score de 0 ou 1 sur l’échelle

CPS).

Nous avons également effectué des ana-

lyses descriptives pour comparer les

caractéristiques des personnes atteintes

uniquement de démence et de celles

atteintes de démence et de certaines autres

maladies neurologiques documentées (à

savoir « démence et AVC seulement »,

« démence et MP seulement », « démence,

MP et AVC seulement » et « démence et

TCC seulement »). Ces groupes de com-

paraison excluaient les clients atteints de

l’une des autres maladies neurologiques

retenues.
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Résultats

Clients atteints de démence et clients des
groupes « AVC », « autre maladie
neurologique » et « témoins sans atteinte
cognitive » (tableaux 1A et 1B)

Notre analyse a porté sur 104 802 clients

(21,5 %) ayant reçu un diagnostic de

démence, 85 579 clients (17,5 %) ayant subi

un AVC et 23 007 clients (4,7 %) atteints

d’au moins l’une des autres maladies

neurologiques principales (20 972 clients

[4,3 %] avaient reçu un diagnostic de

démence et un diagnostic d’AVC). Près de

la moitié des clients (n = 236 763; 48,5 %)

appartenaient au groupe des témoins sans

atteinte cognitive. Nous avons exclu de nos

analyses 59 089 clients (12,1 %) présentant

un déficit cognitif significatif (score de 2 ou

plus à l’échelle CPS) mais n’ayant reçu

aucun diagnostic de l’une des principales

maladies neurologiques, ainsi que 22 clients

pour lesquels il manquait les valeurs sur

l’échelle CPS.

Par rapport aux groupes « AVC » et « autre

maladie neurologique », le groupe

« démence » comptait un plus grand

pourcentage de femmes (63,7 %) et était

composé de personnes plus âgées, l’âge

moyen (écart-type) se situant à 83,2 (7,6)

ans. Dans l’ensemble des groupes, le

pourcentage de femmes mariées était beau-

coup moins élevé que celui d’hommes

mariés. Relativement peu de clients avaient

fait des compromis d’ordre financier, et

ceux qui l’avaient fait se retrouvaient

davantage dans le groupe de clients atteints

d’une autre maladie neurologique que dans

celui des clients atteints de démence. Il y

avait davantage de clients cohabitant avec

leur principal aidant dans les trois groupes

de personnes ayant reçu un diagnostic que

dans le groupe témoin. Parmi les groupes

de clients atteints de démence ou ayant

subi un AVC, cet aidant était le plus

souvent un enfant, une bru ou un gendre.

Chez les clients atteints de démence, on a

observé plus fréquemment des conflits

interpersonnels, un aidant en détresse, un

déficit cognitif modéré ou grave, d’impor-

tantes difficultés à accomplir les activités

instrumentales de la vie quotidienne

(AIVQ) et des difficultés dans les AVQ

(tableau 1A).

Les clients atteints de démence étaient

plus nombreux que les clients des autres

groupes à présenter une certaine instabi-

lité quant à leur état de santé et un degré

considérablement plus élevé d’agressivité,

d’errance, d’anxiété et d’hallucinations ou

de délire (tableau 1B). Ces observations

aident à comprendre pourquoi un pour-

centage beaucoup plus élevé de clients

atteints de démence ont obtenu un score

élevé ou très élevé à la MAPLe (figure 1)

et ont des aidants en détresse. Dans tous

les sous-groupes, une augmentation du

pourcentage de clients ayant un aidant en

détresse correspondait à une augmenta-

tion du score à la MAPLe (figure 2).

Toutefois, pour tous les niveaux de la

MAPLe, le pourcentage de clients ayant un

aidant en détresse était relativement plus

élevé dans le groupe des personnes

atteintes de démence que dans les groupes

de comparaison. Les symptômes de

dépression importants sur le plan clinique

étaient légèrement plus fréquents chez les

clients atteints de démence que chez ceux

des groupes de comparaison, bien que la

dépression et l’anxiété ne soient pas rares

chez les clients atteints d’une autre mala-

die neurologique ou ayant subi un AVC.

Dans tous les groupes, les affections

concomitantes les plus fréquentes étaient

les maladies cardiovasculaires, l’arthrite et

le diabète. La plupart des diagnostics

cliniques étaient moins présents chez les

clients atteints de démence ou d’une autre

maladie neurologique que chez ceux ayant

subi un AVC ou faisant partie du groupe

témoin. Les trois groupes de clients ayant

reçu un diagnostic de maladie neurologi-

que présentaient une plus faible préva-

lence de cancer. Les clients atteints d’une

autre maladie neurologique étaient les

plus nombreux à avoir fait une chute

récemment ou à présenter une démarche

instable ou des plaies de pression, suivis

des clients ayant subi un AVC. Les

problèmes de déglutition étaient plus

fréquents au sein des trois groupes de

clients ayant reçu un diagnostic de mala-

die neurologique, et notamment au sein

du groupe de clients atteints de démence,

que dans le groupe de clients sans atteinte

cognitive.

Un plus faible pourcentage de clients

atteints de démence que de clients des

autres groupes avait consulté au moins

une fois aux urgences ou subi une

hospitalisation au cours des 90 jours

précédents ou prenait au moins neuf

médicaments. Les clients atteints de

démence étaient en revanche plus nom-

breux que les clients des autres groupes à

prendre un antipsychotique ou un neuro-

leptique. Les clients atteints d’une autre

maladie neurologique prenaient plus cour-

amment d’autres psychotropes. La con-

sommation de multiples médicaments (9

ou plus) était plus fréquente chez les

patients ayant subi un AVC, sans doute

en raison du nombre relativement élevé

d’affections concomitantes (dont le dia-

bète et les maladies cardiovasculaires).

Environ la moitié des clients atteints de

démence prenaient un médicament pour

le traitement de la démence.

Les clients ayant subi un AVC ou atteints

de démence ou d’une autre maladie

neurologique étaient plus nombreux

que les clients sans atteinte cognitive à

avoir reçu des soins par des aides-

soignants à domicile (61 % à 66 %

contre 48 %) et avoir eu recours à des

services ménagers à domicile (42 %

contre 31 %) au cours des sept jours

précédents, mais étaient moins nom-

breux à avoir reçu des soins à domicile

par une infirmière autorisée (25 % à 28 %

contre 40 %). Les clients atteints de

démence étaient également moins nom-

breux que les clients de tous les autres

groupes à avoir reçu des services de

physiothérapie (7 % contre 13 % à 15 %)

ou d’ergothérapie (8 % contre 10 % à 16 %)

au cours de la semaine précédente (don-

nées non présentées, mais fournies sur

demande).

Clients atteints uniquement de démence et
clients atteints de démence et d’autres
maladies neurologiques (tableaux 2A et 2B)

La cohorte de clients atteints de démence

comprenait 77 670 personnes atteintes

uniquement de démence (74,1 %), 19 061

personnes atteintes de démence et ayant

subi un AVC (18,2 %), 4 480 personnes

atteintes de démence et de la MP

(4,3 %), 1 182 personnes atteintes de

démence, de la MP et ayant subi un AVC

(1,1 %) et 763 personnes atteintes de

démence et ayant subi un TCC (0,7 %)
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TABLEAU 1A
Caractéristiques sociodémographiques, psychosociales et fonctionnelles des clients des soins à domicile selon leur groupe de diagnostic,

Ontario (Canada), 2003-2010

Pourcentage (intervalle de confiance à 95 %)a

Caractéristiques Sans atteinte cognitiveb

(n = 236 763)
Autre maladie neurologiquec

(n = 23 007)
AVC

(n = 85 579)
Démence

(n = 104 802)

Sociodémographiques

Âge moyen (É-T) (ans) 77,1 (11,4) 73,3 (11,8) 80,5 (9,5) 83,2 (7,6)

85 ans et plus 27,8 (27,6 à 28,0) 17,2 (16,7 à 17,7) 35,1 (34,8 à 35,4) 43,6 (43,3 à 43,9)

Sexe

Femme 65,1 (64,9 à 65,3) 55,3 (54,6 à 55,9) 57,5 (57,2 à 57,9) 63,7 (63,4 à 63,9)

Marié(e)

Femme 30,1 (29,9 à 30,3) 37,8 (36,9 à 38,6) 27,1 (26,7 à 27,5) 26,9 (26,6 à 27,2)

Homme 59,9 (59,5 à 60,2) 61,5 (60,6 à 62,5) 63,9 (63,4 à 64,4) 65,5 (65,1 à 66,0)

Veuf(ve)

Femme 54,3 (54,1 à 54,6) 39,3 (38,5 à 40,1) 61,6 (61,2 à 62,1) 64,1 (63,7 à 64,5)

Homme 21,7 (21,4 à 22,0) 14,9 (14,2 à 15,6) 22,0 (21,6 à 22,5) 24,1 (23,6 à 24,5)

Compromis d’ordre financier 1,9 (1,9 à 2,0) 2,7 (2,5 à 2,9) 1,8 (1,8 à 1,9) 1,0 (0,9 à 1,1)

Psychosociales

Cohabite avec le principal aidant

Non 46,3 (46,1 à 46,5) 37,2 (36,5 à 37,8) 40,7 (40,4 à 41,1) 42,9 (42,6 à 43,2)

Oui 50,3 (50,1 à 50,5) 59,5 (58,9 à 60,2) 57,6 (57,2 à 57,9) 56,0 (55,7 à 56,3)

Sans aidant principal 3,4 (3,3 à 3,5) 3,3 (3,1 à 3,6) 1,7 (1,6 à 1,8) 1,1 (1,0 à 1,1)

Principal aidant

Enfant, gendre ou bru 46,5 (46,3 à 46,7) 34,0 (33,3 à 34,6) 49,9 (49,6 à 50,2) 53,7 (53,4 à 54,0)

Conjoint 32,2 (32,1 à 32,4) 42,3 (41,7 à 43,0) 35,3 (35,0 à 35,6) 33,7 (33,5 à 34,0)

Autre membre de la famille 9,9 (9,8 à 10,0) 12,5 (12,1 à 13,0) 7,7 (7,6 à 7,9) 7,6 (7,4 à 7,7)

Ami ou voisin 7,9 (7,8 à 8,0) 7,8 (7,5 à 8,2) 5,4 (5,2 à 5,5) 3,9 (3,8 à 4,0)

Conflits interpersonnels 10,1 (10,0 à 10,2) 12,4 (12,0 à 12,8) 13,1 (12,9 à 13,3) 17,2 (17,0 à 17,5)

Aidant en détresse 10,0 (9,9 à 10,1) 21,6 (21,1 à 22,1) 22,6 (22,3 à 22,9) 34,9 (34,6 à 35,2)

Fonctionnelles

Score à l’échelle CPS

Intact (0 ou 1) 100,0 63,2 (62,5 à 63,8) 48,0 (47,7 à 48,4) 7,4 (7,3 à 7,6)

Déficit léger (2) — 28,1 (27,5 à 28,7) 32,7 (32,4 à 33,0) 44,6 (44,3 à 44,9)

Déficit modéré (3 ou 4) — 5,8 (5,5 à 6,1) 12,2 (12,0 à 12,4) 29,3 (29,0 à 29,5)

Déficit grave (5 ou 6) — 2,9 (2,7 à 3,2) 7,1 (6,9 à 7,3) 18,7 (18,4 à 18,9)

Score relatif aux AVQ

Indépendance (0) 78,4 (78,2 à 78,6) 46,9 (46,3 à 47,5) 50,2 (49,9 à 50,5) 37,2 (36,9 à 37,5)

Supervision/limité (1 ou 2) 15,4 (15,2 à 15,5) 26,9 (26,3 à 27,4) 28,0 (27,7 à 28,3) 37,9 (37,6 à 38,2)

Aide considérable (3 ou 4) 4,9 (4,9 à 5,0) 17,9 (17,4 à 18,4) 15,3 (15,0 à 15,5) 18,8 (18,5 à 19,0)

Dépendance (5 ou 6) 1,3 (1,2 à 1,3) 8,3 (8,0 à 8,7) 6,5 (6,4 à 6,7) 6,1 (6,0 à 6,3)

Score relatif aux AIVQ
d

0 15,2 (15,1 à 15,3) 4,4 (4,1 à 4,6) 3,8 (3,7 à 4,0) 0,7 (0,6 à 0,7)

1 ou 2 41,1 (40,9 à 41,3) 23,3 (22,7 à 23,8) 17,7 (17,5 à 18,0) 4,4 (4,3 à 4,5)

3 ou 4 43,7 (43,5 à 43,9) 72,4 (71,8 à 72,9) 78,4 (78,1 à 78,7) 95,0 (94,8 à 95,1)

Abréviations : AIVQ, activité instrumentale de la vie quotidienne; AVC, accident vasculaire cérébral; AVQ, activité de la vie quotidienne; CPS, échelle de performance cognitive; É-T, écart-type;
RAI-HC, Instrument d’évaluation des résidents – Soins à domicile.
a Sauf indication contraire.
b Clients n’étant atteints d’aucune des 11 maladies neurologiques retenues et ayant obtenu un score de 0 ou 1 à l’échelle CPS.
c Clients atteints d’au moins l’une des autres maladies neurologiques retenues (à l’exclusion de la démence et des AVC).
d Résumé des AIVQ figurant dans le RAI-HC : préparation des repas, gestion financière, gestion des médicaments, transports. Le chiffre représente le nombre d’activités que le client a une

certaine difficulté ou beaucoup de difficulté à réaliser sans aide.
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TABLEAU 1B
Caractéristiques sanitaires des clients des soins à domicile selon le groupe de diagnostic, Ontario (Canada), 2003-2010

Caractéristiques Pourcentage (intervalle de confiance à 95 %)a

Sans atteinte cognitiveb

(n = 236 763)
Autre maladie neurologiquec

(n = 23 007)
AVC

(n = 85 579)
Démence

(n = 104 802)

Instabilité de l’état de santé (échelle CHESS)

Aucune (0) 32,0 (31,8 à 32,1) 30,7 (30,1 à 31,3) 29,6 (29,3 à 30,0) 25,6 (25,3 à 25,8)

Légère (1 ou 2) 55,7 (55,5 à 55,9) 57,6 (57,0 à 58,3) 55,6 (55,3 à 56,0) 58,4 (58,1 à 58,7)

Modérée/élevée (3 ou plus) 12,3 (12,2 à 12,5) 11,7 (11,3 à 12,1) 14,7 (14,5 à 15,0) 16,1 (15,8 à 16,3)

Méthode MAPLe

Stable (1) 38,3 (38,1 à 38,5) 13,1 (12,7 à 13,5) 12,0 (11,8 à 12,2) 1,6 (1,5 à 1,6)

Faible/modéré (2 ou 3) 53,1 (52,9 à 53,3) 46,9 (46,3 à 47,6) 40,4 (40,0 à 40,7) 16,3 (16,0 à 16,5)

Élevé/très élevé (4 ou 5) 8,6 (8,5 à 8,7) 39,9 (39,3 à 40,6) 47,6 (47,3 à 48,0) 82,2 (81,9 à 82,4)

Échelle DRS

Oui (3 ou plus) 12,0 (11,8 à 12,1) 17,6 (17,1 à 18,1) 16,3 (16,1 à 16,6) 19,9 (19,7 à 20,1)

Échelle des comportements agressifsd

Aucun (0) 98,6 (98,5 à 98,6) 94,5 (94,2 à 94,8) 90,2 (90,0 à 90,4) 73,3 (73,0 à 73,5)

Léger/modéré (1) 1,2 (1,2 à 1,3) 4,0 (3,8 à 4,3) 6,7 (6,6 à 6,9) 16,7 (16,5 à 16,9)

Grave (2 ou plus) 0,2 (0,2 à 0,2) 1,5 (1,3 à 1,6) 3,1 (3,0 à 3,2) 10,0 (9,8 à 10,2)

Symptômes comportementaux

Errance 0,1 (0,0 à 0,1) 1,1 (1,0 à 1,3) 3,1 (3,0 à 3,2) 13,0 (12,8 à 13,2)

Violence verbale 0,7 (0,6 à 0,7) 2,6 (2,4 à 2,8) 4,5 (4,4 à 4,6) 11,4 (11,2 à 11,6)

Violence physique 0,0 (0,0 à 0,1) 0,5 (0,4 à 0,6) 1,2 (1,2 à 1,3) 3,9 (3,8 à 4,1)

Comport. socialement inapproprié/perturbateur 0,2 (0,1 à 0,2) 1,3 (1,2 à 1,5) 2,2 (2,1 à 2,3) 6,9 (6,8 à 7,1)

Résistance aux soins 0,8 (0,8 à 0,9) 3,1 (2,9 à 3,3) 6,3 (6,2 à 6,5) 19,1 (18,8 à 19,3)

Santé mentale

Symptômes d’anxiété 10,3 (10,2 à 10,4) 15,6 (15,1 à 16,0) 14,8 (14,6 à 15,0) 22,6 (22,4 à 22,9)

Hallucinations ou délire 0,6 (0,6 à 0,7) 4,3 (4,0 à 4,6) 3,9 (3,8 à 4,0) 11,3 (11,1 à 11,4)

Diagnostics

Arthrite 51,6 (51,4 à 51,8) 42,0 (41,3 à 42,6) 49,9 (49,5 à 50,2) 43,6 (43,3 à 43,9)

Cancer (5 dernières années) 25,6 (25,4 à 25,7) 9,8 (9,4 à 10,2) 12,1 (11,8 à 12,3) 8,5 (8,4 à 8,7)

Diabète 25,9 (25,7 à 26,0) 17,9 (17,4 à 18,4) 30,5 (30,2 à 30,8) 19,9 (19,7 à 20,2)

Emphysème/MPOC/asthme 19,4 (19,3 à 19,6) 12,4 (11,9 à 12,8) 16,9 (16,6 à 17,2) 11,6 (11,4 à 11,8)

Insuffisance cardiaque 13,9 (13,7 à 14,0) 7,3 (7,0 à 7,7) 16,1 (15,8 à 16,3) 10,2 (10,0 à 10,3)

Autre MCV
e

66,8 (66,6 à 67,0) 50,5 (49,9 à 51,2) 78,9 (78,6 à 79,2) 63,5 (63,2 à 63,8)

Problèmes de santé

Chute depuis moins de 90 jours 27,1 (26,9 à 27,3) 45,3 (44,6 à 45,9) 37,1 (36,8 à 37,5) 35,1 (34,8 à 35,4)

Démarche instable 52,5 (52,3 à 52,7) 74,7 (74,1 à 75,2) 71,6 (71,3 à 71,9) 59,0 (58,7 à 59,3)

Plaies de pression 4,4 (4,3 à 4,5) 6,4 (6,1 à 6,7) 4,9 (4,7 à 5,0) 3,7 (3,6 à 3,8)

Problèmes de déglutition 10,6 (10,4 à 10,7) 20,6 (20,1 à 21,2) 24,4 (24,1 à 24,7) 32,2 (31,9 à 32,5)

1 consultation ou plus aux urgences dans les 90
jours

21,0 (20,9 à 21,2) 19,5 (19,0 à 20,0) 20,9 (20,7 à 21,2) 17,5 (17,2 à 17,7)

1 hospitalisation ou plus dans les 90 jours 36,3 (36,1 à 36,5) 23,3 (22,8 à 23,9) 31,2 (30,9 à 31,5) 18,2 (18,0 à 18,5)

9 médicaments ou plus 46,2 (46,0 à 46,4) 47,1 (46,4 à 47,7) 55,5 (55,1 à 55,8) 40,3 (40,0 à 40,6)

Consommation de psychotropes

Antipsychotique ou neuroleptique 3,8 (3,7 à 3,8) 11,2 (10,8 à 11,6) 9,8 (9,6 à 10,0) 22,5 (22,2 à 22,8)

Anxiolytique 17,0 (16,8 à 17,1) 20,7 (20,2 à 21,2) 16,7 (16,5 à 17,0) 14,8 (14,6 à 15,1)

Antidépresseur 18,1 (17,9 à 18,3) 30,1 (29,5 à 30,6) 27,1 (26,8 à 27,4) 28,4 (28,1 à 28,6)

Suite page suivante
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(tableau 2A). On comptait 1 646 clients

(1,6 %) atteints de démence et d’autres

maladies parmi les maladies neurologi-

ques retenues, mais, ces combinaisons

étant rares, elles ne sont pas présentées

ici.

Les clients atteints de démence et de la MP

(avec ou sans AVC) et les clients atteints

de démence et ayant subi un TCC étaient

généralement plus jeunes et plus souvent

de sexe masculin que les clients des deux

autres groupes. Cette répartition quant à

l’âge et au sexe explique probablement le

pourcentage relativement plus élevé de

clients mariés (cohabitant avec un con-

joint aidant) dans les groupes de clients

atteints de démence et de la MP (avec ou

sans AVC). Les clients atteints de démence

et ayant subi un TCC étaient plus nom-

breux que ceux des autres groupes à avoir

des conflits interpersonnels et, à l’instar

des clients atteints de la MP (avec ou sans

AVC), ils étaient plus nombreux à avoir un

aidant en détresse. Les clients atteints de

démence, de la MP et ayant subi un AVC

présentaient plus souvent que les clients

des autres groupes un déficit cognitif plus

important et une plus grande dépendance

dans l’exécution des AVQ.

Un état de santé modérément instable ou

très instable était observé un peu plus

fréquemment chez les clients ayant subi

un AVC (avec ou sans MP) ou un TCC

(tableau 2B). Tous les groupes ont obtenu

des pourcentages similaires aux niveaux

élevé et très élevé de la MAPLe et

présentaient des symptômes de dépression

importants sur le plan clinique. Les

comportements agressifs étaient moins

fréquents chez les clients atteints de

démence et de la MP (avec ou sans AVC)

et plus fréquents chez ceux atteints de

démence et ayant subi un TCC. Les

symptômes d’anxiété étaient légèrement

plus courants chez les clients atteints de

démence et ayant subi un TCC, tandis que

les hallucinations ou le délire étaient

davantage observés chez les clients

atteints de démence et de la MP.

En règle générale, les clients atteints de

démence et ayant subi un AVC étaient plus

nombreux à être également atteints de

diverses affections concomitantes (dont

l’arthrite, le diabète et diverses maladies

cardiovasculaires) que les clients atteints

TABLEAU 1B (Suite)
Caractéristiques sanitaires des clients des soins à domicile selon le groupe de diagnostic, Ontario (Canada), 2003-2010

Caractéristiques Pourcentage (intervalle de confiance à 95 %)a

Sans atteinte cognitiveb

(n = 236 763)
Autre maladie neurologiquec

(n = 23 007)
AVC

(n = 85 579)
Démence

(n = 104 802)

Hypnotique 14,2 (14,1 à 14,4) 15,6 (15,1 à 16,1) 14,3 (14,1 à 14,5) 11,8 (11,6 à 12,0)

Tout médicament pour le traitement de la démence 0,9 (0,9 à 1,0) 5,0 (4,7 à 5,3) 13,0 (12,8 à 13,2) 49,3 (49,0 à 49,6)

Abréviations : AVC, accident vasculaire cérébral; CHESS, échelle de mesure des changements de l’état de santé, des maladies en phase terminale, des signes et des symptômes; CPS, échelle de
performance cognitive; DRS, échelle de mesure de la dépression; MAPLe, méthode d’attribution des niveaux de priorité; MCV, maladie cardiovasculaire; MPOC, maladie pulmonaire obstructive
chronique; RAI-HC, Instrument d’évaluation des résidents – Soins à domicile.
a Sauf indication contraire.
b Clients n’étant atteints d’aucune des 11 maladies neurologiques retenues et ayant obtenu un score de 0 ou 1 à l’échelle CPS.
c Clients atteints d’au moins une des autres maladies neurologiques retenues (à l’exclusion de la démence et des AVC).
d Résumé des comportements figurant dans le RAI-HC : violence verbale, violence physique, comportement socialement inapproprié/perturbateur, résistance aux soins. Les scores plus élevés

correspondent à un nombre et à une fréquence plus élevés de problèmes de comportement.
e Comprend les maladies cardiovasculaires suivantes figurant dans le RAI-HC : coronaropathie, hypertension, pouls irrégulièrement irrégulier, maladie vasculaire périphérique.

FIGURE 1
Répartition des niveaux de la MAPLe selon le groupe de diagnostic
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de démence et de la MP seulement. Par

contre, on signalait plus souvent chez ces

derniers une démarche instable, des plaies

de pression et une chute récente. Dans

l’ensemble, par rapport aux clients atteints

uniquement de démence, les clients des

quatre groupes atteints d’une maladie

neurologique concomitante étaient plus

nombreux à avoir fait une chute récem-

ment et à présenter une démarche instable

et des problèmes de déglutition (ces

derniers étaient particulièrement courants

chez les clients atteints à la fois de

démence, de la MP et ayant subi un

AVC). Les clients des quatre groupes

atteints d’une maladie neurologique con-

comitante étaient plus nombreux que les

clients atteints uniquement de démence à

avoir récemment consulté aux urgences

ou à avoir été hospitalisés. Les clients

atteints de démence et ayant subi un AVC

(avec ou sans MP) ou un TCC avaient

particulièrement fréquemment été hospi-

talisés récemment. La consommation d’au

moins neuf médicaments était moins

fréquente chez les clients des groupes

« démence uniquement » et « démence et

TCC » que chez ceux des groupes

« démence et AVC », « démence et MP »

et plus particulièrement « démence et AVC

et MP ».

Les clients atteints de démence et de la MP

(avec ou sans AVC) étaient généralement

plus nombreux que ceux des autres

groupes à consommer des antipsycho-

tiques ou des neuroleptiques et des anti-

dépresseurs. Les clients des groupes «

démence et MP » (sans AVC) et « démence

uniquement » étaient plus nombreux que

ceux des autres groupes à consommer des

inhibiteurs de la cholinestérase ou de la

mémantine, tandis que ceux des groupes

« démence et TCC » et « démence et AVC »

(sans MP) étaient les moins nombreux à

en consommer.

Analyse

Les constatations issues de cette étude en

population des clients des soins à domicile

en Ontario font ressortir les besoins

considérables, sur les plans tant psycho-

social, fonctionnel que de la santé men-

tale, des personnes atteintes de démence

qui vivent dans la collectivité. Nos travaux

permettent d’étoffer les recherches anté-

rieures en fournissant un profil récent et

complet des principaux domaines liés aux

soins, à la qualité de vie et aux résultats en

matière de santé de cette population, dont

les effectifs sont en croissance. De plus,

nous fournissons des estimations de la

prévalence de certaines maladies neurolo-

giques concomitantes courantes et de la

complexité des besoins qui en découlent

en matière de planification de la santé et

des soins.

Clients atteints de démence et clients des
groupes « AVC », « autre maladie
neurologique » et « témoins sans atteinte
cognitive »

Environ 22 % des clients recevant des

soins de longue durée à domicile en

Ontario (n = 104 802) avaient reçu un

diagnostic de démence. L’un des profils

fréquents était celui d’une veuve âgée

(plus de 75 ans) dont l’enfant (ou le

gendre ou la bru) agissait à titre d’aidant

principal. Cependant, chez environ le tiers

des clients atteints de démence, le princi-

pal aidant était le conjoint, et ce dernier, le

plus souvent du même âge ou plus vieux,

était souvent confronté à court terme à des

problèmes liés à sa propre santé et à son

propre bien-être social. Environ 43 % des

clients atteints de démence (et 50 % des

personnes ayant un déficit cognitif, mais

sans diagnostic) ne cohabitaient pas avec

leur principal aidant, or l’absence d’une

personne proche ou bien informée pou-

vant s’enquérir de leurs besoins et les

communiquer rapidement peut constituer

un risque accru de fragmentation ou de

prestation sous-optimale des soins aux

malades et conduire à une progression

plus rapide de leur maladie40,41.

Nous avons vu que près de la moitié des

clients atteints de démence présentaient un

déficit cognitif modéré ou grave (score de 3

ou plus sur l’échelle CPS) et que presque

tous avaient une certaine difficulté ou

beaucoup de difficulté à exécuter de nom-

breuses AIVQ. Comme les coûts des soins,

professionnels et autres, augmentent avec

la gravité de la démence3,6,42, cette obser-

vation a une grande incidence sur les

proches aidants, les fournisseurs de soins

de santé et les décideurs. Compte tenu du

degré de gravité de leur déficit cognitif, les

clients atteints de démence présentaient

beaucoup plus souvent que les clients des

FIGURE 2
Pourcentage de clients ayant un aidant en détresse selon le score à la MAPLe et le groupe de

diagnostic
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Abréviations : AVC, accident vasculaire cérébral; MAPLe, méthode d’attribution des niveaux de priorité.
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TABLEAU 2A
Caractéristiques sociodémographiques, psychosociales et fonctionnelles des clients des soins à domicile atteints de démence (selon la maladie

neurologique concomitante), Ontario (Canada), 2003-2010

Caractéristiques Pourcentage (intervalle de confiance à 95 %)a

Démence uniquementb Démence et AVCc Démence et MPc Démence, MP et AVCd Démence et TCCc

(n = 77 670) (n = 19 061) (n = 4 480) (n = 1 182) (n = 763)

Sociodémographiques

Âge moyen (É-T), années 83,5 (7,5) 83,3 (7,3) 80,6 (6,9) 81,7 (6,6) 80,1 (9,6)

85 ans et plus 45,4 (45,1 à 45,8) 43,2 (42,5 à 43,9) 26,5 (25,2 à 27,8) 30,1 (27,5 à 32,7) 35,0 (31,6 à 38,4)

Sexe

Femme 67,2 (66,9 à 67,6) 57,2 (56,4 à 57,9) 41,4 (40,0 à 42,8) 39,5 (36,7 à 42,3) 51,9 (48,3 à 55,5)

Marié(e)

Homme 63,0 (62,4 à 63,6) 68,6 (67,6 à 69,6) 77,6 (76,0 à 79,2) 78,0 (75,0 à 81,1) 61,9 (56,9 à 66,8)

Femme 26,4 (26,0 à 26,7) 26,6 (25,8 à 27,5) 38,7 (36,5 à 40,9) 30,6 (26,4 à 34,8) 29,8 (25,3 à 34,3)

Compromis d’ordre financier 0,9 (0,8 à 1,0) 1,3 (1,1 à 1,4) 1,3 (0,9 à 1,6) 1,1 (0,5 à 1,7) 2,1 (1,1 à 3,1)

Psychosociales

Cohabite avec le principal aidant

Non 45,5 (45,1 à 45,8) 37,1 (36,4 à 37,8) 29,5 (28,2 à 30,9) 25,5 (23,0 à 28,0) 43,6 (40,0 à 47,1)

Oui 53,4 (53,0 à 53,7) 62,1 (61,4 à 62,8) 69,8 (68,4 à 71,1) 74,2 (71,7 à 76,7) 54,7 (51,2 à 58,3)

Sans aidant principal 1,1 (1,1 à 1,2) 0,8 (0,7 à 1,0) 0,7 (0,5 à 1,0) 0,3 (0,0 à 0,7) 1,7 (0,8 à 2,6)

Principal aidant

Enfant, gendre ou bru 55,4 (55,1 à 55,8) 52,4 (51,7 à 53,2) 38,0 (36,5 à 39,4) 42,6 (39,8 à 45,5) 46,8 (43,2 à 50,3)

Conjoint 31,2 (30,8 à 31,5) 37,6 (36,9 à 38,3) 53,9 (52,4 à 55,3) 51,4 (48,6 à 54,3) 37,4 (33,9 à 40,8)

Autre membre de la famille 8,1 (7,9 à 8,3) 6,0 (5,6 à 6,3) 4,8 (4,2 à 5,4) 3,7 (2,6 à 4,8) 9,6 (7,5 à 11,7)

Ami/voisin 4,1 (4,0 à 4,3) 3,2 (2,9 à 3,4) 2,6 (2,1 à 3,1) 1,9 (1,1 à 2,6) 4,5 (3,0 à 5,9)

Conflits interpersonnels 17,4 (17,2 à 17,7) 17,1 (16,6 à 17,6) 14,5 (13,5 à 15,5) 14,0 (12,0 à 15,9) 21,7 (18,7 à 24,6)

Aidant en détresse 34,4 (34,1 à 34,8) 35,2 (34,5 à 35,8) 39,3 (37,9 à 40,7) 39,5 (36,7 à 42,3) 40,4 (36,9 à 43,9)

Fonctionnelles

Score à l’échelle CPS

Intact (0 ou 1) 7,5 (7,3 à 7,7) 7,0 (6,7 à 7,4) 8,0 (7,2 à 8,8) 5,8 (4,5 à 7,2) 6,7 (4,9 à 8,5)

Déficit léger (2) 45,3 (44,9 à 45,6) 43,5 (42,8 à 44,2) 42,7 (41,3 à 44,2) 37,3 (34,5 à 40,1) 40,4 (36,9 à 43,9)

Déficit modéré (3 ou 4) 29,3 (29,0 à 29,6) 29,5 (28,9 à 30,2) 27,5 (26,1 à 28,8) 29,9 (27,3 à 32,5) 33,0 (29,7 à 36,4)

Déficit grave (5 ou 6) 18,0 (17,7 à 18,2) 20,0 (19,4 à 20,6) 21,8 (20,6 à 23,0) 27,0 (24,5 à 29,5) 19,9 (17,1 à 22,8)

Score relatif aux AVQ

Indépendance (0) 39,9 (39,6 à 40,3) 31,8 (31,1 à 32,4) 21,0 (19,8 à 22,2) 17,5 (15,3 à 19,7) 36,8 (33,4 à 40,3)

Supervision/limité (1 ou 2) 38,2 (37,9 à 38,6) 37,0 (36,3 à 37,7) 37,2 (35,7 à 38,6) 34,1 (31,4 à 36,8) 37,6 (34,2 à 41,1)

Aide considérable (3 ou 4) 17,1 (16,8 à 17,3) 21,8 (21,2 à 22,4) 30,8 (29,5 à 32,2) 30,2 (27,6 à 32,8) 20,1 (17,2 à 22,9)

Dépendance (5 ou 6) 4,8 (4,6 à 4,9) 9,4 (9,0 à 9,8) 11,1 (10,1 à 12,0) 18,2 (16,0 à 20,4) 5,5 (3,9 à 7,1)

Score relatif aux AIVQe

0 0,8 (0,7 à 0,8) 0,4 (0,3 à 0,5) 0,2 (0,1 à 0,4) 0,3 (0,0 à 0,5) 0,7 (0,1 à 1,2)

1 ou 2 4,8 (4,6 à 4,9) 3,3 (3,1 à 3,6) 2,5 (2,1 à 3,0) 1,4 (0,8 à 2,1) 5,5 (3,9 à 7,1)

3 ou 4 94,5 (94,3 à 94,6) 96,2 (96,0 à 96,5) 97,2 (96,8 à 97,7) 98,3 (97,6 à 99,0) 93,8 (92,1 à 95,5)

Abréviations : AIVQ, activité instrumentale de la vie quotidienne; AVC, accident vasculaire cérébral; AVQ, activité de la vie quotidienne; CPS, échelle de performance cognitive; É-T, écart-type;
MP, maladie de Parkinson/parkinsonisme; TCC, traumatisme craniocérébral.
a Sauf indication contraire.
b À l’exclusion des dix autres maladies neurologiques retenues.
c À l’exclusion des neuf autres maladies neurologiques retenues.
d À l’exclusion des huit autres maladies neurologiques retenues.
e Résumé des AIVQ figurant dans le RAI-HC : préparation des repas, gestion financière, gestion des médicaments, transports. Le chiffre représente le nombre d’activités que le client a une

certaine difficulté ou beaucoup de difficulté à réaliser sans aide.
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TABLEAU 2B
Caractéristiques sanitaires des clients des soins à domicile atteints de démence (selon la maladie neurologique concomitante), Ontario

(Canada), 2003-2010

Caractéristiques Pourcentage (intervalle de confiance à 95 %)a

Démence uniquementb Démence et AVCc Démence et MPc Démence, MP et AVCd Démence et TCCc

(n = 77 670) (n = 19 061) (n = 4 480) (n = 1 182) (n = 763)

Instabilité de l’état de santé (échelle CHESS)

Aucune (0) 25,8 (25,5 à 26,1) 25,1 (24,5 à 25,7) 23,1 (21,9 à 24,4) 22,3 (19,9 à 24,6) 25,0 (22,0 à 28,1)

Légère (1 ou 2) 58,7 (58,3 à 59,0) 56,8 (56,1 à 57,5) 60,8 (59,3 à 62,2) 58,5 (55,6 à 61,3) 54,1 (50,6 à 57,7)

Modérée/élevée (3 ou plus) 15,5 (15,2 à 15,7) 18,1 (17,5 à 18,6) 16,1 (15,0 à 17,2) 19,3 (17,0 à 21,5) 20,8 (18,0 à 23,7)

Méthode MAPLe

Stable (1) 1,7 (1,6 à 1,8) 1,1 (0,9 à 1,2) 0,8 (0,6 à 1,1) 0,7 (0,2 à 1,1) 1,6 (0,7 à 2,5)

Faible/modéré (2 ou 3) 15,9 (15,6 à 16,2) 17,2 (16,7 à 17,8) 19,1 (17,9 à 20,2) 16,8 (14,6 à 18,9) 12,2 (9,9 à 14,5)

Élevé/très élevé (4 ou 5) 82,4 (82,1 à 82,6) 81,7 (81,1 à 82,2) 80,1 (78,9 à 81,3) 82,6 (80,4 à 84,7) 86,2 (83,8 à 88,7)

Échelle DRS

Oui (3 ou plus) 19,7 (19,4 à 19,9) 20,0 (19,4 à 20,6) 21,6 (20,4 à 22,8) 22,8 (20,4 à 25,2) 24,9 (21,9 à 28,0)

Échelle des comportements agressifse

Aucun (0) 72,5 (72,2 à 72,8) 74,7 (74,1 à 75,4) 78,8 (77,6 à 80,0) 79,1 (76,8 à 81,4) 68,3 (65,0 à 71,6)

Léger/modéré (1) 17,1 (16,9 à 17,4) 16,1 (15,5 à 16,6) 14,0 (13,0 à 15,0) 13,5 (11,6 à 15,5) 17,0 (14,3 à 19,6)

Grave (2 ou plus) 10,4 (10,2 à 10,6) 9,2 (8,8 à 9,6) 7,3 (6,5 à 8,0) 7,4 (5,9 à 8,9) 14,7 (12,2 à 17,2)

Symptômes comportementaux

Errance 13,8 (13,6 à 14,1) 10,4 (10,0 à 10,8) 10,5 (9,6 à 11,4) 9,0 (7,3 à 10,6) 17,6 (14,9 à 20,3)

Violence verbale 11,5 (11,3 à 11,8) 11,3 (10,8 à 11,7) 8,4 (7,6 à 9,2) 8,9 (7,3 à 10,5) 16,1 (13,5 à 18,8)

Violence physique 4,0 (3,8 à 4,1) 3,8 (3,5 à 4,0) 3,5 (2,9 à 4,0) 3,8 (2,7 à 4,9) 6,6 (4,8 à 8,3)

Comport. socialement inapproprié/pertur-
bateur

7,1 (7,0 à 7,3) 6,4 (6,1 à 6,8) 5,1 (4,4 à 5,7) 5,8 (4,4 à 7,1) 9,7 (7,6 à 11,8)

Résistance aux soins 19,9 (19,6 à 20,2) 17,2 (16,6 à 17,7) 14,7 (13,6 à 15,7) 13,6 (11,7 à 15,6) 22,5 (19,5 à 25,4)

Santé mentale

Symptômes d’anxiété 22,9 (22,6 à 23,2) 21,5 (20,9 à 22,0) 22,9 (21,7 à 24,2) 21,1 (18,7 à 23,4) 26,8 (23,6 à 29,9)

Hallucinations ou délire 11,0 (10,8 à 11,2) 9,9 (9,5 à 10,3) 20,0 (18,9 à 21,2) 16,6 (14,5 à 18,7) 14,3 (11,8 à 16,8)

Diagnostics

Arthrite 43,1 (42,7 à 43,4) 46,7 (46,0 à 47,4) 38,9 (37,4 à 40,3) 48,6 (45,7 à 51,4) 45,1 (41,5 à 48,6)

Cancer (5 dernières années) 8,3 (8,1 à 8,5) 9,5 (9,1 à 10,0) 8,0 (7,2 à 8,8) 8,6 (7,0 à 10,2) 8,1 (6,2 à 10,1)

Diabète 18,6 (18,3 à 18,9) 25,7 (25,0 à 26,3) 17,0 (15,9 à 18,1) 24,1 (21,7 à 26,6) 21,5 (18,6 à 24,4)

Emphysème/MPOC/asthme 11,2 (11,0 à 11,4) 13,5 (13,0 à 14,0) 9,2 (8,3 à 10,0) 11,5 (9,7 à 13,3) 13,5 (11,1 à 15,9)

Insuffisance cardiaque 9,4 (9,2 à 9,6) 13,9 (13,5 à 14,4) 6,7 (6,0 à 7,4) 12,2 (10,3 à 14,1) 11,3 (9,0 à 13,5)

Autre MCVf 61,1 (60,8 à 61,4) 75,9 (75,3 à 76,5) 51,1 (49,7 à 52,6) 71,7 (69,2 à 74,3) 62,4 (58,9 à 65,8)

Problèmes de santé

Chute depuis moins de 90 jours 32,8 (32,4 à 33,1) 38,4 (37,7 à 39,1) 52,2 (50,7 à 53,6) 48,6 (45,8 à 51,5) 47,7 (44,2 à 51,3)

Démarche instable 54,6 (54,2 à 54,9) 69,1 (68,4 à 69,7) 81,0 (79,8 à 82,1) 82,2 (80,1 à 84,4) 68,4 (65,1 à 71,7)

Plaies de pression 3,2 (3,0 à 3,3) 4,7 (4,4 à 5,0) 6,6 (5,9 à 7,3) 8,3 (6,7 à 9,9) 3,1 (1,9 à 4,4)

Problèmes de déglutition 29,9 (29,6 à 30,3) 38,4 (37,7 à 39,1) 37,5 (36,1 à 38,9) 46,6 (43,8 à 49,5) 35,4 (32,0 à 38,8)

1 consultation ou plus aux urgences dans les
90 jours

16,6 (16,3 à 16,8) 19,9 (19,4 à 20,5) 19,0 (17,9 à 20,2) 19,5 (17,3 à 21,8) 23,3 (20,3 à 26,3)

1 hospitalisation ou plus dans les 90 jours 16,4 (16,1 à 16,6) 24,6 (23,9 à 25,2) 18,7 (17,5 à 19,8) 24,4 (21,9 à 26,8) 24,8 (21,7 à 27,8)

9 médicaments ou plus 37,1 (36,8 à 37,5) 50,1 (49,3 à 50,8) 47,1 (45,6 à 48,6) 56,7 (53,9 à 59,5) 38,5 (35,1 à 42,0)

Consommation de psychotropes

Antipsychotique ou neuroleptique 22,4 (22,1 à 22,7) 21,0 (20,4 à 21,6) 27,0 (25,7 à 28,3) 25,8 (23,3 à 28,3) 25,0 (22,0 à 28,1)

Anxiolytique 14,5 (14,2 à 14,7) 15,4 (14,9 à 15,9) 16,9 (15,8 à 17,9) 16,6 (14,5 à 18,7) 16,3 (13,6 à 18,9)

Antidépresseur 27,2 (26,9 à 27,5) 31,1 (30,5 à 31,8) 33,2 (31,9 à 34,6) 34,6 (31,9 à 37,3) 30,0 (26,8 à 33,3)

Suite page suivante
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autres groupes de l’agressivité, de l’anxiété,

de l’errance et des hallucinations ou du

délire. Ils étaient aussi plus nombreux à

manifester des symptômes de dépression

importants sur le plan clinique. Dans une

étude portant sur des personnes de 55 ans

ou plus ayant participé à l’Enquête sur la

santé dans les collectivités canadiennes de

2005, Nabalamba et Patten43 ont également

observé des pourcentages plus élevés

de troubles de l’humeur (19,5 %) et de

troubles anxieux (16,3 %) chez les per-

sonnes atteintes de démence. L’évidente

juxtaposition de problèmes cognitifs, com-

portementaux et psychiatriques chez les

clients atteints de démence aide à expliquer

le pourcentage plus élevé d’aidants en

détresse17 (environ 35 % des proches

aidants dans notre étude), le risque accru

de placement en établissement17,44 et le

coût plus élevé des soins42,45. Plus précisé-

ment, 82 % des clients atteints de démence

ont obtenu des scores élevés ou très élevés

à la MAPLe, signe d’un risque imminent de

transition vers un niveau de soins plus

élevé.

Les clients atteints de démence (et ceux

atteints d’autres maladies neurologiques)

étaient moins souvent atteints de diverses

maladies chroniques (maladies cardiovas-

culaires, arthrite, diabète, MPOC et

cancer, notamment) et étaient moins

nombreux à avoir eu recours à des

services de santé récemment (comme

une consultation aux urgences, une hos-

pitalisation au cours des trois derniers

mois ou la consommation de neuf médica-

ments ou plus). Bien que des travaux

antérieurs aient révélé que les personnes

atteintes de démence (en particulier celles

atteintes de la maladie d’Alzheimer)

étaient en relativement meilleure santé46,47,

les études récentes sont moins univo-

ques45,48. La seule exception est une pré-

valence systématiquement moins élevée de

cancer chez les personnes atteintes de

démence et d’autres maladies neuro-

logiques49. Ces incohérences découlent

probablement de différences dans la con-

ception et l’échantillonnage des études

(entre autres, à propos des caractéristiques

sociodémographiques, du degré de gravité

et des sous-types de démence examinés)

ainsi que dans les mesures diagnostiques et

les mesures cliniques de la santé utilisées.

Plusieurs études ont signalé des taux plus

élevés d’affections concomitantes, de con-

sommation de médicaments et d’utilisation

des services de santé chez les personnes

atteintes de démence vasculaire (par rap-

port à celles atteintes de la maladie

d’Alzheimer)46,48. Nos constatations vont

dans le même sens en ce qui concerne les

clients atteints de démence qui ont subi un

AVC (tableau 2B). La prévalence moins

élevée de certaines maladies peut être

attribuable à une moins bonne détection

et au sous-diagnostic chez les personnes

atteintes d’un trouble démentiel48. Parmi

les facteurs qui pourraient sous-tendre cette

reconnaissance plus faible, on compte la

présentation atypique de certaines mala-

dies, la sous-déclaration des symptômes

chez les patients atteins de démence ainsi

que le stigmate associé au diagnostic de

démence. D’autres études sont nécessaires

pour examiner cette possibilité ainsi que

d’éventuelles stratégies visant à améliorer

la détection de maladies concomitantes

chez les patients atteints de démence50.

Il convient également de noter que les

clients atteints de démence étaient beau-

coup plus nombreux à connaı̂tre des

problèmes de déglutition et à consommer

des antipsychotiques ou des neurolep-

tiques, deux facteurs de risque de déclin et

d’hospitalisation45,51.

Clients atteints uniquement de démence et
clients atteints de démence et d’autres
maladies neurologiques

Environ un client sur quatre atteint de

démence présentait une maladie neurolo-

gique concomitante (parmi celles que nous

avons ciblées). Il s’agissait le plus souvent,

dans l’ordre, de l’AVC, de la MP et du TCC.

D’autres chercheurs ont établi que la

démence est relativement fréquente chez

les personnes atteintes de la MP ou ayant

subi un AVC20,52. Les clients chez qui les

TABLEAU 2B (Suite)
Caractéristiques sanitaires des clients des soins à domicile atteints de démence (selon la maladie neurologique concomitante), Ontario

(Canada), 2003-2010

Caractéristiques Pourcentage (intervalle de confiance à 95 %)a

Démence uniquementb Démence et AVCc Démence et MPc Démence, MP et AVCd Démence et TCCc

(n = 77 670) (n = 19 061) (n = 4 480) (n = 1 182) (n = 763)

Hypnotique 11,3 (11,1 à 11,5) 13,0 (12,5 à 13,5) 13,0 (12,1 à 14,0) 13,2 (11,3 à 15,1) 16,1 (13,5 à 18,7)

Tout médicament pour le traitement de la
démence

51,4 (51,0 à 51,7) 41,7 (41,0 à 42,4) 53,9 (52,5 à 55,4) 46,4 (43,5 à 49,2) 38,8 (35,3 à 42,3)

Abréviations : AVC, accident vasculaire cérébral; CHESS, échelle de mesure des changements de l’état de santé, des maladies en phase terminale, des signes et des symptômes; DRS, échelle de
mesure de la dépression; E-T, écart-type; MAPLe, méthode d’attribution des niveaux de priorité; MCV, maladie cardiovasculaire; MP, maladie de Parkinson/parkinsonisme; MPOC, maladie
pulmonaire obstructive chronique; RAI-HC, Instrument d’évaluation des résidents – Soins à domicile; TCC, traumatisme craniocérébral.
a Sauf indication contraire.
b À l’exclusion des dix autres maladies neurologiques retenues.
c À l’exclusion des neuf autres maladies neurologiques retenues.
d À l’exclusion des huit autres maladies neurologiques retenues.
e Résumé des comportements figurant dans le RAI-HC : violence verbale, violence physique, comportement socialement inapproprié/perturbateur, résistance aux soins. Les scores les plus

élevés correspondent à un nombre et à une fréquence plus élevés de problèmes de comportement.
f Comprend les maladies cardiovasculaires suivantes figurant dans le RAI-HC : coronaropathie, hypertension, pouls irrégulièrement irrégulier, maladie vasculaire périphérique.
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trois maladies (démence, MP et AVC)

avaient été diagnostiquées présentaient

les déficits cognitifs les plus graves et les

incapacités les plus importantes dans les

AVQ. Par rapport aux clients atteints

uniquement de démence, ceux des quatre

groupes atteints d’une maladie neurologi-

que concomitante étaient plus nombreux à

avoir fait une chute récemment, à avoir

une démarche instable, des problèmes de

déglutition (ces derniers étant présents

chez près de 50 % des clients à la fois

atteints de démence et de la MP et ayant

subi un AVC) et à avoir eu recours à des

services de santé récemment.

Les clients atteints de démence et de l’une

ou l’autre des maladies neurologiques

concomitantes retenues présentaient éga-

lement des profils sociodémographiques et

sanitaires bien particuliers. Les clients

atteints de démence et de la MP étaient

plus jeunes et ce groupe comptait davan-

tage d’hommes, avec comme conséquence

une cohabitation plus fréquente avec un

conjoint aidant. On a signalé un aidant en

détresse chez environ 40 % des clients des

groupes « démence et MP » et « démence et

TCC » (par rapport à environ 35 % chez

les clients des autres groupes). Cependant,

les facteurs sous-jacents pouvant alourdir

le fardeau des aidants n’étaient pas les

mêmes dans ces deux groupes. Par exem-

ple, les clients atteints de démence et

ayant subi un TCC étaient plus nombreux

que ceux des autres groupes à vivre des

conflits interpersonnels et à présenter des

comportements agressifs, de l’errance et

une aggravation récente des troubles de

l’humeur ou du comportement, alors que,

à l’inverse, les clients atteints de démence

et de la MP présentaient moins de pro-

blèmes de comportement ou de conflits

mais davantage d’hallucinations ou de

délire.

On a constaté une plus grande instabilité

de l’état de santé (c.-à-d. des scores plus

élevés à l’échelle CHESS et une utilisation

récente des services hospitaliers) chez les

clients atteints de démence et ayant subi

un AVC ou un TCC. De plus, les clients du

groupe « démence et AVC » étaient plus

nombreux à être atteints d’une maladie

concomitante courante (maladie cardio-

vasculaire, diabète ou arthrite) et à con-

sommer au moins neuf médicaments.

Même s’ils étaient moins souvent atteints

de ces maladies concomitantes, les clients

du groupe « démence et MP » étaient plus

nombreux à avoir fait une chute récem-

ment et à présenter une démarche instable

et des plaies de pression. Les différences

observées chez les clients atteints de

démence et d’une maladie neurologique

concomitante quant à la consommation

d’inhibiteurs de la cholinestérase ou de

mémantine étaient étonnantes et ont fait

l’objet d’un examen plus approfondi dans

une autre publication53.

Les besoins en matière de soins propres à

certains sous-groupes de clients atteints de

démence illustrent l’importance d’offrir

des soins à domicile personnalisés et

coordonnés13. Par exemple, de nouvelles

ressources éducatives et des stratégies

de gestion du comportement pourraient

s’avérer prioritaires pour les clients

atteints de démence et ayant subi un

TCC (et pour leurs aidants), tandis que

les clients atteints de démence et de la MP

pourraient avoir davantage besoin de

stratégies de prévention des chutes et de

services de réadaptation, et que les clients

atteints de démence et ayant subi un AVC

tireraient bénéfice d’une meilleure gestion

des maladies chroniques.

Les principaux points forts de notre étude

sont, d’une part, l’examen d’un vaste

échantillon représentatif de la population

de clients âgés recevant des soins à

domicile (ce qui permet des estimations

plus précises, une stratification selon le

sous-groupe de diagnostic et une généra-

lisabilité) et, d’autre part, la nature

exhaustive et intégrale des données d’éva-

luation obtenues à l’aide du RAI-HC.

Toutefois, on doit tenir compte de cer-

taines limites. Malgré les éléments pro-

bants à l’appui de la validité des données

sur les diagnostics obtenues à l’aide du

RAI-HC (notamment la démence)37-39,

d’autres travaux de validation s’imposent.

De plus, les données sur les diagnostics et

sur les fonctions cognitives obtenues à

l’aide du RAI-HC ne permettent pas de

différencier les sous-types de démence

(pourtant un important prédicteur des

besoins en matière de soins et d’utilisation

des services). Environ 12,1 % des clients

(sans diagnostic de maladie neurologique

indiqué) présentaient un déficit cognitif

modéré ou grave et certains d’entre eux

(en particulier ceux ayant obtenu un score

de 4 ou plus à l’échelle CPS) étaient

probablement atteints d’un trouble

démentiel. De possibles erreurs de classi-

fication des diagnostics pourraient avoir

réduit notre capacité de détecter des

différences pertinentes entre les caractér-

istiques des clients de certains de nos

groupes de comparaison. La nature trans-

versale de nos données et l’absence de

données prospectives sur l’utilisation

réelle du système de santé et des soins à

domicile limitent également notre capacité

de nous prononcer sur les différents

fardeaux et besoins non comblés, en

matière de soins, qui découlent de la

présence, chez les clients atteints de

démence, des maladies neurologiques

concomitantes retenues.

Conclusion

Nos résultats indiquent que les clients

atteints de démence vivant dans la

collectivité pourraient, dans une propor-

tion importante, atteindre bientôt le seuil

critique quant à leur capacité de con-

tinuer à vivre chez eux. Ces données

viennent renforcer l’argument selon

lequel les programmes communautaires

et les programmes de soutien pour les

aidants devraient être assouplis et amé-

liorés afin d’assurer la continuité du bien-

être des clients et de leurs aidants et le

maintien de la qualité des soins13,54. Ce

qui est essentiel pour tous les clients

atteints de démence (en raison du far-

deau que représentent les troubles de

l’humeur et les troubles anxieux) est la

présence de services psychiatriques et de

services de santé mentale améliorés,

coordonnés et intégrés (ce qui inclut la

prise en charge des cas graves)43. Les

fournisseurs de soins (notamment les

gestionnaires de cas, les médecins de

première ligne et les proches aidants)

sont susceptibles de rencontrer de nom-

breux obstacles structurels lorsqu’ils ten-

tent d’avoir accès à des spécialistes et à

des services appropriés en matière de

santé mentale55. Ces obstacles accrois-

sent le risque, pour les aı̂nés atteints de

démence qui résident dans la collectivité,

de recevoir des traitements tardifs ou

inadéquats, et avec de moins bons

résultats. D’autres travaux s’imposent
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pour préciser l’ampleur et les consé-

quences des besoins non comblés décou-

lant de la présence, chez les clients

atteints de démence, de maladies neuro-

logiques et de problèmes de santé men-

tale concomitants.
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cependant pas nécessairement la position

de l’Agence de la santé publique du Canada.
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Aucun.
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