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PREAMBULE

Le vieillissement n‘est pas un défi a contenir,
mais une réalité collective & comprendre pour mieux accompagner.

Le Commissaire & la santé et au bien-étre (ci-aprés «Commissaire») a
pour mission d'éclairer, avec impartialité et transparence, le débat public
et la prise de décision gouvernementale en matiere de santé et de services
sociaux au Québec. Sa démarche repose notamment sur la participation
des acteurs concernés, I'attention portée aux enjeux éthiques et 'analyse
des dynamiques de gouvernance du systeme.

Ce document s'inscrit dans une collection de travaux du Commissaire
consacrée aux personnes ainées. Dans un contexte de vieilissement de

la population qui transforme en profondeur notre société, cette collection
propose un regard & la fois lucide et constructif sur les conditions du
vieillissement. Elle vise & dépasser une approche centrée sur les soins pour
s'intéresser plus largement aux conditions permettant de vieillir en santé,
dans le respect de 'autonomie, de la dignité et de la participation citoyenne.
Elle rassembile, a cette fin, des analyses complémentaires — populationnelles,
organisationnelles, éthiques et sociétales — afin de mieux comprendre les
angles morts du systeme et d'identifier des leviers de transformation.



ANGLE ET METHODOLOGIE DU DOCUMENT

Le présent document porte plus particulierement sur les besoins et les
attentes des personnes ainées, considérés ici comme un des fondements
des choix collectifs & venir. L'allongement de I'espérance de vie
s'‘accompagne d'une diversification des profils de santé et des situations

de vie. Certaines personnes ainées demeurent actives et autonomes,

tandis que d'autres vivent avec des maladies chroniques, des limitations
fonctionnelles ou des vulnérabilités accrues. Ces réalités, loin d'étre
marginales, contribuent & redéfinir les exigences envers un systéme de santé
et de services sociaux appelé a s‘'adapter & des besoins multiples, évolutifs
et interdépendants. Les besoins exprimés — c’est-a-dire ceux qui parviennent
a étre formulés et captés par les dispositifs existants — dépassent largement
la seule dimension biomédicale : ils renvoient & une conception globale

du bien-étre, intégrant des dimensions physique, psychologique, sociale,
spirituelle, environnementale et décisionnelle. lls ne représentent toutefois
qu'une partie des besoins réels : d’'autres, moins visibles ou moins bien
captés par les mécanismes habituels, doivent également étre considérés
dans l'analyse.

La démarche adoptée s'‘appuie sur une revue de la littérature scientifique
et grise. Elle est structurée autour du concept d'autonomie — & la fois
individuelle et relationnelle — qui sert de repére pour analyser les besoins,
identifier les attentes envers 'écosystéme de santé et de services sociaux et
éclairer I'exercice de priorisation des actions & mener.

CONTRIBUTION A LA COLLECTION

Ce document contribue & la collection consacrée aux personnes ainées en
ancrant la réflexion dans ce qui importe d’'abord : ce que vivent, expriment
et attendent les personnes ainées. Alors que d'autres documents de

la collection se concentrent sur 'organisation des services, les cadres
politiques ou les enjeux éthiques, celui-ci capte ce qui est important pour
les personnes concernées afin de décrire la diversité de leurs besoins et de
leurs attentes. Il offre ainsi un référentiel centré sur ces personnes, utile pour
évaluer les réponses du systéme et orienter les transformations nécessaires.



1. INTRODUCTION

Les personnes ainées québécoises se trouvent au coeur d'une
transformation incontournable du systéme de santé et de services sociaux
(ci-apres, systéme)'. Elles sont & la fois ses principales utilisatrices et les
premiéeres touchées par ses défaillances.

Face & une espérance de vie prolongée? (Paquette et al, 2025, p. 52;

MSSS, 2024, p. 7 et 70), on observe une diversification des dynamiques du
vieillissement (CSBE, 2026a). Cette diversité est trop souvent ignorée par

un systéme qui raisonne encore ses programmes-services en fonction de
I'adge chronologique plutdt qu’'en fonction de I'état de santé réel. Aujourd’hui,
55 % des personnes ainées de 65 ans et plus sont physiquement actives
(MSSS, 2021a, p. 14). Cependant, cette réalité contraste avec le profil de santé
d'autres personnes ainées, marqué par une augmentation des maladies
chroniques (Simard et al, 2019) et des troubles cognitifs (Société Alzheimer
du Canada, 2022).

1 Dans ce document, le systeme de santé et de service sociaux est entendu dans un sens
large. I comprend non seulement les établissements de Santé Québec— tels que les
centres hospitaliers, les centres locaux de services communautaires (cLse), les centres
d'hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) —, mais aussi 'ensemble des
partenaires recevant une forme de financement public du ministere de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) qui contribuent aux trajectoires de santé, de services sociaux,
de soutien et de maintien de I'autonomie. Cela comprend notamment les organismes
communautaires, les ressources intermédiaires et de type familial (RI-RTF), les résidences
privées pour ainés (RPA), les services préhospitaliers d'urgence, ainsi que divers acteurs
privés ou associatifs intégrés a I'écosystéme de soins et de services.

2 La part démographique des 65 ans et plus était de 12,6 % en 1999, et elle est passée a 211 % en
2024 (1SQ, 2024). Selon les travaux de l'nstitut de la statistique du Québec (ISQ), elle atteindra
prés de 27 % en 2066 (Poussart et Julien, 2023, p. 19).



Bien que l'espérance de vie «sans incapacité» s‘'améliore au Québec,

cette mesure est fortement liée au statut socioéconomique. Les données
suggerent que les personnes mieux nanties vivent un plus grand nombre
d'années (durée) en bonne santé (qualité de vie) (INSPQ, 2018). Ces

réalités complexes redéfinissent les exigences de ce groupe populationnel,
davantage scolarisé (1sQ, 2023), envers un systeme devant s'adapter & ces
besoins variés. Or, l'adaptation du systéme se heurte & un paradoxe : alors
que les personnes ainées constituent une part importante des usageres et
usagers du systéme, I'expertise nécessaire pour comprendre la complexité
de leurs besoins, soutenir leurs choix et prévenir les ruptures de parcours
demeure trop souvent cloisonnée dans certains programmes ou certaines
spécialités ou directions. Comme le soutiennent Nguyen et al. (2022), une
approche de maintien de 'autonomie exige d'implanter une «lentille ainé®»
par I'entremise d’'une coordination transversale et d'une responsabilité
décisionnelle partagée entre les différents acteurs (Nguyen et al, 2022, p. 58).

De plus, ce déploiement se heurte & des défis majeurs : les ressources
humaines et matérielles sont sous pression, dans une ére de profonde
évolution des pratiques (MSSS, 2022) ainsi que dans un contexte social

en mutation profonde (ex. : crises climatiques et géopolitiques, inégalités
sociales) (Horizons de politiques, 2024). A ces défis s'ajoutent des disparités
entre les territoires et entre les types d'établissements — autant de fractures
qui compromettent I'équité en matiére d'acces a des soins de qualité.

Ces enjeux démographiques, couplés & une confiance fragilisée envers
les institutions publiques (Hays-Alberstat et Jacques, 2024), peuvent étre
interprétés a la fois comme un défi important et comme une occasion de
transformation vers un systéme plus équitable, capable de garantir plus
d'autonomie, de dignité et de bien-étre & 'ensemble de la population.

Le présent document propose une lecture structurée des besoins et des
attentes des personnes ainées en vue de nourrir cette transformation.

3 Un concept également connu sous I'appellation «réflexe ainé».



2. APPROCHE
METHODOLOGIQUE

Afin de brosser un portrait des soins et des services offerts aux personnes
ainées, le Commissaire a cherché & mieux comprendre leurs besoins et

leurs attentes. Cette réflexion s‘appuie sur une démarche combinant trois
sources complémentaires : une revue de la littérature scientifique et grise,
des délibérations du Forum de consultation du Commissaire, ainsi qu'une
validation auprés d’expertes et experts et de partenaires (voir pour
plus d'informations sur la méthodologie).

Afin d'éviter de réduire la diversité des dynamiques du vieillissement

& un simple critére d'age chronologique (voir ), la revue de la
littérature a privilégié les travaux portant sur I'état de santé fonctionnel
et la multimorbidité, conformément & I'approche préconisée par le
Forum de consultation (ci-aprés « Forum »).

Le Forum de consultation

Le Forum de consultation 2022-2025 du Commissaire était composé
de 25 personnes : 16 provenant de différentes régions du Québec,
ainsi que 9 possédant une expertise particuliere en relation avec

le domaine de la santé et des services sociaux. Ce Forum a pour
mandat de fournir au Commissaire un éclairage sur les enjeux qui
lui sont soumis, en mobilisant une diversité de perspectives.

Par leurs délibérations, les membres mettent en commun leurs valeurs, leurs expériences
et leurs connaissances. lls contribuent ainsi & faire émerger une compréhension située des
réalités vécues, @ la croisée des réles de citoyen ou citoyenne, d'utilisateur ou utilisatrice de
services ou de personne proche aidante. Cette diversité constitue une source d'information
précieuse, en ce qu'elle permet d'intégrer des savoirs expérientiels, professionnels

et organisationnels.

La mise en place du Forum s'inscrit dans la Loi sur le Commissaire d la santé et au bien-étre,
qui reconnait 'importance de mobiliser l'intelligence collective pour mieux comprendre les
enjeux systémiques, par I'entremise des processus de dialogue et de délibération.



21. CADRE CONCEPTUEL:
BESOINS, ATTENTES ET PRIORITES

Ainsi, ce portrait s'articule autour de trois dimensions complémentaires :

1. Les besoins des personnes ainées en matiere de santé et de bien-étre;
2. les attentes exprimées envers l'offre de services du systéme;

3. Les priorités en matiere de santé et de bien-étre.

Les besoins renvoient d I'écart entre I'état de santé et de bien-étre actuel
d'une personne et 'état désiré.

Les attentes traduisent ce que la population espére comme soins, services
ou accompagnement de la part du systeme pour combler un besoin et
pour soutenir la prise de décision.

Les priorités, enfin, résultent d'un arbitrage entre ces attentes et les
ressources disponibles, en accordant une importance relative & certaines
d’entre elles selon différents critéres.

Ces trois dimensions sont étroitement interreliées et s'inscrivent dans un
processus dynamique (voir I'annexe 3 pour plus de détails conceptuels).

En plagant les besoins et les attentes des personnes ainées au coeur de
cette réflexion, ce document vise & contribuer & batir un systeme davantage
axé sur la valeur, qui produit des résultats de santé et de bien-étre souhaités
par la population?; aligné sur les valeurs de la société québécoise; adapté
aux réalités communautaires et régionales’; et respectueux des contraintes
budgétaires et organisationnelles.

Dans cette perspective, le présent document ne se limite pas & une
description des besoins et des attentes : il amorce également une réflexion
sur les choix collectifs & implanter, en mettant en tension ces aspirations
avec les ressources disponibles, dans un souci d'équité et de transparence.

4 Selon le Commissaire, un systeme de santé et de services sociaux performant doit produire
des résultats de santé et de bien-étre importants pour la population, en considérant les
ressources allouées et les valeurs sociétales. Ainsi, un systéme crée de la valeur lorsque, de
fagon équitable, efficiente et viable, il contribue & 'amélioration de la santé et du bien-étre
de la population, répond & ses besoins et & ses attentes, et favorise la protection sociale et la
durabilité environnementale. Ces éléments correspondent également au quintuple objectif :
issues de santé, expérience usager, bien-étre des équipes cliniques, efficience et équité.

5 En 2021, Montréal, 'Outaouais et la Montérégie comptaient entre 17 % et 20 % de personnes
ainés, alors qu’en Mauricie, au Bas-Saint-Laurent et en Gospésie—iles—de—Io—ModeIeine, la
proportion des 65 ans et plus se situait entre 27 et 30 % (Poussart et Julien, 2023).

s



3. LE MAINTIEN DE
LAUTONOMIE
COMME REPERE
STRUCTURANT

Les délibérations du Forum ont fait émerger un objectif commun en matiere
de santé et de bien-étre : bien vivre tout en maintenant son autonomie®.
Cet objectif dépasse les situations individuelles pour devenir un repéere
collectif, susceptible d'orienter les choix organisationnels et stratégiques de
la transformation du systeme. Cette approche a d'ailleurs été adoptée par
le Commissaire — qui interpelle le gouvernement dans son ensemble et tous
les acteurs de la société civile en mettant de I'avant 'importance d'«une
approche sociétale de maintien de I'autonomie plutdt qu'une approche
médicale du soutien & la perte de celle-ci» (CSBE, 2024e).

Dans cette perspective, 'autonomie constitue le fil conducteur du

document : elle permet de relier les besoins, les attentes et les processus

de priorisation. L'autonomie est une valeur centrale, car elle permet de
respecter la dignité des personnes et leur capacité de rester maitres de leurs
choix. En effet, préserver et renforcer la capacité des personnes ainées &
prendre des décisions concernant leur vie, leurs soins et leur environnement
est une priorité qui transcende les contextes individuels. Cette autonomie
doit guider les choix organisationnels, tout en respectant la pluralité des
parcours et des expériences de vie.

6 Cette idée mobilise des concepts d'autonomie, d'espérance de vie en bonne santé,
de dignité et de qualité de vie.



Les discussions du Forum mettent en évidence le caractére
multidimensionnel de I'autonomie :

¢ Comme besoin, elle renvoie & une aspiration fondamentale a vivre en
cohérence avec ses valeurs et ses choix de vie.

¢ Comme attente, elle se traduit par I'espoir que le systeme offre des
soins, des services et un accompagnement permettant de préserver ou
de soutenir cette capacité d'agir.

¢ Comme valeur collective, elle est largement reconnue comme un
principe a préserver et a promouvoir, en ce gu'elle est intimement liée
au respect de la dignité des personnes de tout dge.

* Comme responsabilité partagée, enfin, son exercice dépend des
conditions mises en place par le systeme et par 'ensemble des acteurs
du milieu.

Les délibérations ont également permis de préciser que 'autonomie ne peut
étre comprise uniguement comme une capacité individuelle. Elle s'inscrit
dans une relation étroite avec I'environnement social et organisationnel
dans lequel évolue la personne.

Une conception de I'autonomie ancrée
dans les délibérations du Forum’

Pour les membres du Forum, 'autonomie est d’abord une capacité intrinséque : celle de mener
sa vie selon ses valeurs et ses aspirations. Sur le plan de la santg, elle se manifeste notamment
par une autonomie décisionnelle, qui suppose le respect, par les professionnelles et
professionnels de la santé, des choix de la personne parmi les différentes options de soins ou
de traitement offertes, voire dans toute prise de décision qui concerne sa santé, de maniere

& faire un choix libre et éclairé (Haidar, 2017). La valeur de 'autonomie est englobante : en
respectant 'autonomie de la personne, on lui permet d'exercer son libre arbitre et on protége
conséquemment sa dignité.

7 Le contenu de cet encadré est issu des délibérations sur les services de soutien & domicile
du Forum de consultation. La définition de I'autonomie provient de la thése doctorale d'une
membre du Forum (Mme Hazar Haidar). La définition de la perte d‘autonomie s'inspire quant
& elle du Grand dictionnaire terminologique de I'Office québécois de la langue frangaise.
Ces définitions sont celles ayant été retenues par les membres lors de leurs délibérations.
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Les membres précisent cependant que cette autonomie ne peut s'exercer pleinement sans
un environnement qui la soutient. La personne et son milieu de vie sont donc en interrelation
(CSBE, 2024b). L'autonomie comporte ainsi une dimension relationnelle, qui repose sur
linteraction entre la personne, ses proches et un ensemble d'acteurs issus de différents
secteurs. Cet écosysteme dépasse le seul systeme et inclut 'ensemble des partenaires
sociaux, communautaires, municipau, institutionnels et privés dans tous les secteurs de la
vie collective. Pour les membres, la personne, ses proches aidants et proches aidantes et
son réseau sont au coeur de cet écosysteme, et le maintien de 'autonomie repose sur une
coordination et une coopération entre ces différents acteurs.

Il importe également de reconnaitre que 'autonomie décisionnelle n‘est
pas absolue. Certaines situations peuvent nécessiter un équilibre entre
autonomie et protection, notamment en présence de troubles cognitifs
séveres ou de risques pour la personne ou autrui. Ces enjeux, qui seront
abordés dans la section portant sur les priorités, invitent & encadrer
I'exercice de I'autonomie par des balises claires et des processus
transparents.

Enfin, les travaux du Forum mettent en évidence que, bien que le systéme
joue un réle clé dans la réponse aux besoins des personnes ainées, il s'inscrit
dans un ensemble plus large d'écosystémes interconnectés (logement,
justice, transport adapté, services municipaux, mesures fiscales, éducation,
etc.). Par conséquent, 'analyse proposée dans ce document tient compte
de cette réalité et ne se limitera pas strictement au mandat du systeme.

L'infographie suivante illustre cette conception de 'autonomie, en mettant
en évidence ses trois dimensions complémentaires : une autonomie
décisionnelle, relationnelle et soutenue par tout un écosystéme. Elle met

en avant quatre éléments clés : d’abord, une mobilisation multisectorielle
(réseau sanitaire, municipalités, milieu communautaire et privé)

sans laquelle 'autonomie ne saurait étre pleinement exercée; ensuite,

une autonomie décisionnelle fondée sur un choix libre et éclairé; puis,
I'interrelation de la personne et de son milieu de vie; et, enfin, la coopération
constante entre tous les acteurs comme condition de succeés.



Figure 1. Une autonomie décisionnelle, relationnelle et soutenue
par un écosystéme?®

L'autonomie comme valeur collective

Une coopération indispensable

Le succes dépend de I'arrimage et de la coopération
constante entre tous les acteurs du réseau.

L'autonomie nécessite I'apport du systéme de santé,
des municipalités, du milieu communautaire et du privé.

sociétale commune
Agit comme facteur de cohésion
sociale et guide les décisions stratégiques
du systéme de santé québécois.

Un besoin de
dignité et de choix
Refléte le désir de vivre selon
ses propres valeurs, et aspirations
et sa conception d'une vie digne.

Une autonomie décisionnelle
Garantit le choix libre et éclairé
de la personne parmi ses options
de soins et services.

L'interrelation milieu-individu
Pour exercer son autonomie la personne
ainée doit compter sur un réseau capable
de s'‘adapter a son rythme.

A <0
9% sants et ge service®

L'autonomie est relationnelle: elle nécessite la mobilisation d'un réseau complexe d'acteurs,
tous secteurs confondus, pour aider la personne a exercer et @ maintenir son autonomie.

8 Infographie élaborée par I'équipe de rédaction et inspirée par les délibérations du Forum
2022-2025. Une version préliminaire a été générée & l'aide de I'outil NotebooklM (Google),
& partir de contenus fournis par I'équipe, puis révisée et bonifiée.
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Dans ce document, 'autonomie est ainsi vue comme un repére transversal
qui permet de structurer 'analyse des besoins, des attentes et des priorités
en matiere de santé et de bien-étre des personnes ainées. Elle ne constitue
pas une catégorie isolée, mais un fil conducteur permettant de mettre en
relation ces différentes dimensions. La section qui suit explore les besoins des
personnes ainées en matiere de santé et de bien-étre, en considérant leur
diversité et leur évolution dans le temps, avant d’examiner, dans les sections
subséquentes, les attentes envers le systeme et les choix de priorisation
gu'elles soulévent.
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4. LES BESOINS

Cette section présente six dimensions des besoins des personnes ainées::
physique, psychologique, sociale, spirituelle, liée a I'environnement de vie
ainsi que décisionnelle (voir I'annexe 4 pour plus de détails). Ces besoins
sont fondamentaux pour leur santé, leur bien-étre et leur autonomie.

41. BESOINS PHYSIQUES : PRESERVER
LAUTONOMIE FONCTIONNELLE
AU-DELA DES SYMPTOMES

Les besoins physiques incluent des éléments qui permettent de préserver,
d’améliorer ou de ralentir la perte d'autonomie fonctionnelle, malgré les
défis pouvant survenir avec I'édge. Cela comprend le soulagement de

la douleur pour améliorer la qualité de vie et le maintien des capacités
cognitives et fonctionnelles malgré la présence de problémes de santé.
Cela passe également par la promotion de la santé et la prévention. Les
personnes ainées ont aussi besoin d'interventions pour des affections dont
la prévalence augmente avec le vieillissement, comme les troubles auditifs
ou visuels et I'incontinence, et elles doivent maintenir une bonne santé
nutritionnelle et buccodentaire ainsi que prévenir les chutes.

Au Québec, la multimorbidité — présence d’au moins deux maladies
chroniques — atteint 50 % chez les 65 ans et plus (INSPQ, 2024, cité dans
Bosson-Rieutort et al, 2025) et augmente avec I'avancée en age, touchant
prés de 80 % des 85 ans et plus (MSSS, 2024, p. 70). Environ trois personnes
ainées sur quatre souffrent de maladies chroniques, telles que les maladies
cardiovasculaires (hypertension, cardiopathie ischémique), le diabéte ou le
cancer (Poussart et Julien, 2023). A cela s'ajoutent des problémes fréquents,
comme les blessures, les maladies musculosquelettiques (orthrose,
ostéoporose) et les maladies respiratoires, notamment I'asthme et la
maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) (Poussart et Julien, 2023;
ASPC, 2021). Par ailleurs, les maladies parodontales touchent une personne
ainée sur deux (ASPC, 2021). Notons toutefois que I'édentation a diminué
d’environ 35 % depuis 2008 (MSSS, 2024, p. 73).

ER



Malgré ces défis sur le plan de leur santé physique, la majorité des
personnes ainées vivant & domicile (plus de 80 %) ont une perception
positive de leur qualité de vie et se considérent comme en bonne santé
(Poussart et Julien, 2023). Elles déclarent également (plus de 90 %) ne pas
souffrir d'incapacités ou n‘avoir que des incapacités 1égéres dans leurs
activités quotidiennes (Poussart et Julien, 2023).

4.2. BESOINS PSYCHOLOGIQUES:
L'EQUILIBRE INTERIEUR

Les besoins psychologiques se centrent sur la préservation de I'équilibre
intérieur et du sentiment de sécurité, ainsi que sur le respect de l'intimité, de
la vie privée et de la dignité. Le soutien émotionnel est essentiel pour aider
& gérer des troubles tels que l'anxiété ou la dépression. La reconnaissance
et le traitement de ces troubles sont d’autant plus importants qu'ils peuvent
affecter la capacité décisionnelle et aggraver I'isolement. Les troubles
anxieux et de 'lhumeur affectent environ 10 % de la population ainée

(AspPC, 2021).

Les troubles cognitifs majeurs (dont la maladie d’'Alzheimer) touchent
environ 7 & 8 % des personnes de 65 ans et plus, et cette proportion
augmente fortement avec I'age, atteignant 25 & 33 % des 85 ans et plus
(INSPQ, 2025; MSSS, 2025a). L'étude du CIRANO confirme que la fragilité
physique et cognitive (dont celle associée & la maladie d'Alzheimer) est
une trajectoire de fin de vie distincte, représentant environ 15 % des déces
chez les 65 ans et plus, et touchant majoritairement les femmes (Bosson-
Rieutort et al, 2025). Ces troubles appellent des besoins spécifiques :
accompagnement adapté, soutien a la prise de décision, respect de la
dignité et de 'autonomie résiduelle et soutien aux personnes proches
aidantes. Ces troubles ne se réduisent pas & une perte de capacités; ils
exigent une approche relationnelle et environnementale qui préserve autant
que possible le pouvoir de décider de la personne.
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4.5. BESOINS SOCIAUX:
VIEILLIR ACCOMPAGNE

Le maintien des relations sociales est central pour prévenir lisolement. Cela
passe par la reconnaissance des besoins affectifs et relationnels, y compris
dans des aspects plus intimes. Des liens sociaux réguliers, réciproques et
soutenants jouent un réle crucial dans le bien-étre des personnes ainées,
réduisant les risques liés a la solitude et améliorant la qualité de vie pergue
(Iévaluation subjective que la personne fait de son propre bien-étre
physique, psychologique et social). Pourtant, seulement 44 % des personnes
ainées qui ne vivent pas dans des milieux de vie institutionnels sont
satisfaites de leur vie sociale (Poussart et Julien, 2023). Ces liens peuvent étre
soutenus par des activités bénévoles, culturelles ou intergénérationnelles,
des programmes municipaux, des espaces communautaires accessibles
et des solutions de transport adapté.

4.4. BESOINS SPIRITUELS::
TROUVER DU SENS A CHAQUE
ETAPE DE LA VIE

Les besoins spirituels renvoient d la recherche de sens, au respect des
valeurs, des croyances religieuses ou philosophigues et & la possibilité

de maintenir des liens significatifs avec les autres, avec la nature ou avec
une dimension transcendante (Gautam et al, 2019; Kaldnkovd et al, 2021).
lls contribuent au bien-étre psychologique, & la qualité de vie des personnes
et & leur capacité a traverser les transitions, les pertes et les défis associés
au vieillissement. La spiritualité se distingue de la religion : si celle-ci
s'inscrit dans des traditions et des pratiques institutionnelles, la spiritualité
releve davantage d'une quéte personnelle de sens, d'identité et de paix
intérieure (Noubicier, 2020). Hamel et al. (2003) parlent d'«actualisation
transcendante» pour décrire le processus par lequel les personnes

ainées mobilisent leurs ressources intérieures afin de faire face aux défis
du vieillissement.



De nombreuses personnes ainées souhaitent que cette dimension soit prise
en compte dans les soins et les services (Cheng et al, 2023; Dalby, 2006;
Gautam et al, 2019; Lunder et al, 201]). Elles expriment notamment le besoin
de pouvoir réfléchir au sens de leur existence, de cultiver une paix intérieure,
d’entretenir une relation avec un étre transcendant lorsqu’elle est importante
pour elles, d'aimer et de recevoir de l'affection, de préserver ce qui compte le
plus & leurs yeux et de continuer d se sentir utiles, méme en contexte de fin
de vie (Cheng et al, 2023; Dalby, 2006).

Ces besoins peuvent devenir particulierement présents lors d'une maladie
grave ou d’'une perte d'autonomie, ou encore a l'approche de la fin de la vie.
Les personnes ainées soulignent alors limportance de voir leur foi ou leurs
convictions étre respectées (Bl&hova et al, 2021), de pouvoir accéder & des
ressources spirituelles ou religieuses lorsqu'elles le souhaitent, de maintenir
un contact avec la nature (Goutom et al, 2019; Schweighart et al, 2022),

de revisiter leur parcours de vie ou encore d’échanger avec des personnes
capables d'aborder ces questions avec ouverture et sensibilité (Gautam

et al, 2019; Kaldnkova et al, 2021). Pour plusieurs, la spiritualité constitue une
ressource favorisant I'espoir, la résilience (Koenig et al, 2012) et 'adaptation
aux pertes (Crowther et al, 2002).

Toutefois, plusieurs personnes ainées souhaitent que cette dimension

soit abordée avec délicatesse et sans présumer de leurs croyances. Elles
craignent parfois d'étre jugées ou de se faire imposer des convictions
religieuses ou spirituelles (Noubicier, 2020). La prise en compte des

besoins spirituels suppose donc une approche centrée sur la personne,
respectueuse de ses valeurs, de ses préférences et de son degré d'ouverture
A ces questions.
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4.5. BESOINS LIES A LENVIRONNEMENT
DE VIE : CREER DES ESPACES ADAPTES

Les personnes ainées ont besoin d'évoluer dans des environnements de

vie adaptés, accessibles, sécuritaires et confortables, qui soutiennent

leur autonomie, leur santé et leur participation sociale. L'accessibilité du
logement, la disponibilité de transports adaptés, la présence d'espaces
verts, de lieux de socialisation et d'installations récréatives constituent autant
de leviers permettant de répondre & ces besoins (MSSS, 2021b). En réduisant
les obstacles liés a 'environnement physique, ces aménagements favorisent
le maintien des habitudes de vie, encouragent la mobilité et contribuent &
prévenir les chutes, les blessures, I'isolement social et la perte d’autonomie,
tant au domicile que dans la communauté.

L'accés d un logement adapté, abordable et sécuritaire constitue a cet
égard un déterminant essentiel du vieillissement dans la communauté.
Pourtant, un nombre important de personnes ainées vivent une insécurité
résidentielle. Selon I'Institut de la statistique du Québec (ISQ), 16 % des
personnes ainées vivant en ménage privé ont un logement non abordable.
Cette proportion s'éléve a19 % pour les femmmes ainées (Poussart et Julien,
2023). Ces données rappellent que les conditions de logement influencent
directement la capacité des personnes d demeurer autonomes et a vieillir
dans leur milieu de vie. Bien que ces enjeux dépassent en partie le champ
d'action du systéme de santé et de services sociauy, ils doivent étre pris en
compte dans une approche globale du vieillissement.

Les transitions entre milieux de vie — domicile, résidences privées pour ainés
(RPA), ressource intermédiaire, centres d’'hébergement et de soins de longue
durée (CHSLD) ou milieu hospitalier — constituent également des moments
particulierement délicats, qui exigent une planification anticipée, une
coordination étroite entre les acteurs concernés et un accompagnement
adapté aux préférences, aux capacités et au réseau de soutien de la
personne. De telles mesures permettent de préserver les repéres, de réduire
le stress associé aux changements de milieu de vie et d'assurer la continuité
des soins et des services.



Les besoins décisionnels soulignent 'importance d'une participation active
des personnes ainées dans les choix qui concernent leur santé, leur vie
quotidienne, leurs soins, leur milieu de vie et leur trajectoire de services. Ils
exigent une information claire, une communication adaptée au niveau de
littératie, un accompagnement dans la prise de décision et, lorsque souhaité
par la personne, un soutien aux personnes proches aidantes. Ce sentiment
de contréle renforce 'autonomie, la dignité et le bien-étre.

Le tableau 1 synthétise, pour chacune des six dimensions, 'ensemble des
besoins exprimés par les personnes ainées.

Tableau 1. Les six dimensions des besoins des personnes ainées

Dimension Besoins des personnes ainées

Physique

Psychologique

Sociale

Spirituelle

Liée a I'environnement
de vie

Décisionnelle

Prévenir ou ralentir la perte d'autonomie fonctionnelle;

Obtenir un soulagement de sa douleur pour améliorer sa qualité de vie;

Recevoir des soins adaptés & ses problemes de santé (ex.: troubles auditifs ou visuels, incontinence);
Maintenir ses capacités physiques et cognitives pour préserver son autonomie et réduire les risques de chute;
Avoir une alimentation saine et des soins buccodentaires adaptés.

Préserver son intimité, sa vie privée et sa dignité;
Recevoir un soutien émotionnel pour renforcer son sentiment de sécurité;
Recevoir de I'aide pour gérer des troubles comme l'anxiété ou la dépression.

Eviter lisolement social et maintenir des interactions régulieres;
Favoriser les liens sociaux avec ses proches et sa communauté;
Voir ses besoins affectifs, relationnels et intimes reconnus.

Voir ses croyances, ses valeurs et sa spiritualité reconnues et respectées, qu'elles soient religieuses ou non;
Pouvoir donner du sens & son parcours de vie, cultiver une paix intérieure et préserver ce qui est important pour
Soi;

Accéder, selon ses souhaits, & des ressources spirituelles, religieuses ou culturelles, ou & des liens significatifs
avec la nature.

Habiter des logements adaptés et sécuritaires pour soutenir son autonomie, son confort et son bien-étre;
Avoir acces a des transports en commun, & des espaces verts et a des lieux de socialisation;

Etre en sécurité dans les infrastructures de son environnement de vie;

Bénéficier d'un accompagnement lors des transitions entre milieux de vie.

Participer activement aux décisions concernant sa santé, ses soins et son quotidien;

Exercer un contréle sur ses choix personnels et ceux liés d sa santé;

Maintenir son autonomie dans toutes les décisions importantes;

Recevoir une information claire sur les options, les risques, les bénéfices et les compromis associés aux
décisions importantes.
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5. LES ATTENTES
ENVERS LE SYSTEME

Les attentes des personnes ainées envers le systeme prennent appui sur
leurs besoins de santé et de bien-étre, d'autonomie et de participation

aux décisions qui les concernent. Malgré la diversité des trajectoires et

des expériences individuelles, ces attentes convergent vers un principe
commun : la recherche de sérénité, de confort, de bien-étre et de contréle
sur sa vie (ICHOM, s.d.; Nussbaum, 2012; Teisberg et al, 2020; Wallace et
Teisberg, 2016). Elles reflétent ce que la population espére pour répondre
ses besoins fondamentaux et traverser les différentes étapes de la vie dans
les meilleures conditions possibles.

Pour comprendre ce que I'on peut attendre du systéme de santé,

il faut d'abord reconnaitre ce qui influence réellement la santé des
populations. Les résultats de santé et de bien-étre ne dépendent que
partiellement du systeme. lIs sont largement influencés par ce que I'on
nomme «les déterminants sociaux et structurels de la santé» — soit
I'ensemble dynamique des éléments personnels, sociaux, économiques,
environnementaux ou politiques qui influencent la santé et déterminent
I'espérance de vie en bonne santé des individus et des populations (MSSS,
2025b, p. 5).
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Ces déterminants peuvent étre regroupés en quatre grands champs
(MSSS, 2025b) :

1. Le contexte global : politiques et Iégislations; contextes économique,
démographique, social et culturel, scientifique et technologique;
environnement naturel et écosystemes.

2. Les systémes: systeme d'éducation et services de garde; systéeme
de santé et de services sociaux; aménagement du territoire; soutien
a I'emploi et solidarité sociale; autres systemes et programmes.

3. Les milieux de vie : milieu familial; milieu de garde et scolaire; milieu
de travail; milieux d'hébergement; communauté locale et voisinage.

4. Les caractéristiques individuelles : caractéristiques biologiques et
génétiques; caractéristiques socioéconomiques; habitudes de vie et
comportements; compétences personnelles et sociales.

La carte de la santé et de ses déterminants (MSSS, 2025b, p. 7) situe
chacun de ces quatre champs en couches successives autour du noyau
central que constitue I'état de santé de la population. Cette représentation
permet de comprendre en un coup d'ceil la complexité du phénomeéne et
I'interdépendance des différents facteurs.

28



Figure 2. Carte de la santé et de ses déterminants
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Le vieillissement constitue ainsi un processus dynamique et hétérogene,
fagonné par 'ensemble de ces facteurs tout au long de la vie, et qui s'inscrit
dans des environnements sociaux, économiques et organisationnels en
constante interaction.
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Comprendre ces déterminants ne suffit pas. Encore faut-il que I'ensemble
des acteurs du systeme — des décideurs aux professionnelles et
professionnels de premiére ligne, en passant par le personnel administratif
et de soutien — posséde une compréhension suffisante des réalités du
vieillissement (repérer les signes de fragilité, adapter sa communication,
connaitre les ressources disponibles, etc.). Cette expertise transversale est
une condition de soutien de I'autonomie et de I'équité®. L'équité suppose
également de réduire les écarts injustifiés entre les territoires et entre les
milieux de soins. Les personnes ainées ne devraient pas recevoir de réponses
substantiellement différentes selon qu’elles vivent en région urbaine, semi-
urbaine, rurale ou éloignée, ni selon qu'elles se trouvent en centre hospitalier,
en CHSLD, en maison des ainés ou & domicile. Cette exigence ne signifie

pas une uniformisation rigide des services, mais plutdt I'établissement de
standards minimaux explicites, accompagnés d'une capacité d'adaptation
locale selon les besoins, les ressources et les réalités des communautés.
Cette exigence vaut autant pour les milieux de vie nouvellement développés
que pour les milieux existants qui accueillent déja des personnes ayant des
besoins complexes.

Cette lecture des déterminants sociaux et structurels de la santé permet
également d'éclairer la notion d'autonomie, telle qu’elle est définie par

le Forum de consultation. Bien que l'autonomie soit souvent envisagée
comme une capacité individuelle, son exercice repose en pratique sur
un ensemble de conditions sociales, matérielles et organisationnelles qui
la rendent possible.

9 Dans ce document, I'équité renvoie & la capacité d'offrir & chacun les conditions nécessaires
pour atteindre des résultats comparables de santé et de bien-étre. Elle ne suppose donc pas
d'offrir exactement la méme réponse a toutes les personnes, mais plutot d'adapter l'intensité,
les modalités et 'accompagnement selon les obstacles rencontrés, les besoins réels et les
contextes de vie. Cette perspective s'‘apparente a une logique d'universalisme proportionng,
ou une offre commune doit étre modulée pour ne pas reproduire ou accentuer les inégalités

sociales, territoriales ou organisationnelles.



A cet égard, la , «Une autonomie décisionnelle, relationnelle et
soutenue par tout un écosysteme», met en évidence une structure analogue
a celle des déterminants de la santé, en représentant 'autonomie comme le
résultat d'interactions entre la personne, ses milieux de vie, les systémes et le
contexte global. Cette représentation souligne que I'autonomie ne peut étre
comprise indépendamment des environnements dans lesquels elle s'inscrit
ni des ressources qui y sont accessibles.

La contribution relative des déterminants de la santé

L'estimation de l'effet relatif des différents déterminants sur I'état de santé
provient du modéle conceptuel proposé par Evans et Stoddart (1990), repris
dans les travaux du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) et
notamment dans le Rapport national sur I'état de santé de la population
du Québec (Hamel et al, 2005). Selon ce cadre de référence, limportance
relative des déterminants peut étre illustrée comme suit :

e 50 % — Environnement social (conditions de vie, soutien social,
éducation, revenu, emploi);

e 25% - Systéme de soins (accés, qualité des services);
* 15 % - Biologie et génétique (hérédité, vieillissement biologique);

e 10 % - Environnement physique (qualité de I'air et de I'eau, logement,
transport, aménagement).

Ces proportions doivent toutefois étre interprétées comme des ordres
de grandeur qui permettent d'illustrer 'importance relative des différents
déterminants, plutét que comme une mesure exacte et stable de

leur contribution.

Néanmoins, ces données sont essentielles pour comprendre ce que 'on peut
attendre — ou non — du systéme de santé. A Iui seul, celui-ci ne peut pas
garantir la santé et le bien-étre des personnes ainées. En revanche, il y joue
un role réel, mais limité, qui est dépendant de sa capacité a s'articuler avec
les autres secteurs d'action publique.

Ainsi, les attentes exprimées envers le systéme ne portent pas uniquement
sur l'offre de soins, mais aussi sur sa capacité a interagir avec ces
déterminants — notamment en réduisant les inégalités, en facilitant 'accés
aux ressources et en soutenant les milieux de vie. Dans ce contexte, il
importe de préciser plus concretement le réle que peut jouer le systeme.
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Quel réle pour le systéeme?

Le systeme agit principalement sur des facteurs proximaux, c’est-a-

dire directement liés & l'offre de soins et de services : notamment par

la prévention, le dépistage, 'acceés aux soins et 'laccompagnement des
trajectoires. Il peut ainsi atténuer ou, & l'inverse, amplifier les effets de ces
déterminants sociaux et environnementaux (Murroy et Evans, 2003).

Cependant, la plus grande part des leviers d'amélioration de la santé se
trouve hors du systéme, soit dans les politiques de logement, de transport,
d'éducation, d'aménagement urbain, de lutte contre la pauvreté et

de soutien aux personnes proches aidantes. Cette réalité plaide pour
l'approche intersectorielle Santé dans toutes les politiques (MSSS, 2025b,

p. 7). Cette approche vise & soutenir les décideurs de tous les secteurs
gouvernementaux dans l'intégration des considérations de santé et d'équité
dans leurs politiques. Elle favorise la considération des effets différenciés des
politiques sur les personnes et la création de privileges ou de désavantages
associés aux positions sociales.

Les besoins et les attentes des personnes ainées dépassent ainsi le
mandat du systeme'® et appellent une action concertée et soutenue
entre 'ensemble des ministéres, des municipalités, des organismes
communautaires et du secteur privé. Ainsi, les attentes exprimées envers
le systéme ne concernent pas uniqguement les soins regus, Mais Aussi
les conditions qui soutiennent — ou limitent — la capacité des personnes
a exercer leur autonomie au quotidien.

10 Certaines initiatives, telles que Santé dans toutes les politiques, visent & intégrer les
considérations de santé et d’équité dans I'élaboration des politiques publiques de tous les
secteurs, afin d'améliorer la santé populationnelle et de réduire les inégalités (Bernier, 2023;
Lambert-De Francesch et Carrillo Botero, 2024). Elle repose sur les principes de légitimité, de
reddition de comptes, de transparence, d'acces a linformation, de participation, de durabilité
et de collaboration entre les secteurs et les ordres de gouvernement (OMS et Finland
Ministry of Social Affairs and Health, 2014, cité dans Bernier, 2023). Dans cette optique, le
MSSS pourrait jouer un réle de leadership pour influencer les autres instances décisionnelles
et gouvernementales, en mobilisant des actions conjointes et intersectorielles pour agir
largement sur les déterminants de la santé et du bien-étre.
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5.2. DESATTENTES DIFFERENCIEES EN FONCTION
DES BESOINS, SELON L'ETAT DE SANTE

Pourquoi ne pas se fier uniquement & I'dge chronologique?

L'édge chronologique — couramment utilisé pour définir la vieillesse —

ne reflete pas la diversité des parcours de vie et des dynamiques du
vieillissement. Cette simplification exclut certaines personnes en situation

de vulnérabilité et stigmatise celles qui sont en bonne santé, ce qui renforce
ainsi des stéréotypes dgistes et des cloisonnements intergénérationnels.

Le recours & des mesures complémentaires, comme l'espérance de vie en
bonne santé ou I'état de santé réel, offre des assises plus fines pour orienter
les politiques publiques (voir 'annexe 2 pour une réflexion plus approfondie
sur I'age chronologique en tant quiindicateur du processus de vieillissement).

C’est dans cette optique que le Forum a délibéré sur les attentes prioritaires
des personnes ainées (voir 'annexe 4 pour plus de détails). Compte tenu
de I'nétérogénéité des situations de vieillissement, le Commissaire regroupe
ici les attentes autour de trois configurations de besoins auxquelles
correspondent trois fonctions complémentaires du systéme :

*  Prévenir: des situations ou la personne est généralement en bonne
santé ou avec des affections mineures;

*  Guérir: des situations ou des affections présentent notamment un
risque de complications;

*  Soutenir: des situations ou les besoins deviennent plus complexes,
pouvant aller jusqu'd la fin de vie.

Ces configurations ne constituent ni des catégories fixes de personnes ni des
étapes successives : elles peuvent se chevaucher, et une méme personne
peut nécessiter simultanément des réponses visant & prévenir, & guérir et

a soutenir, avec une intensité variable au fil de son parcours.

Le tableau suivant présente, pour chacune des six dimensions des besoins,
les attentes correspondantes selon des configurations de besoins. Ces
attentes sont celles identifiées dans la littérature, soutenues par le Forum

et validées par la consultation d’expertes et d'experts et de partenaires.

Elles ne concernent pas uniquement les soins cliniques : elles touchent aussi
les conditions de vie, 'acces & lI'information, la coordination des services,

la participation aux décisions, les transitions entre milieux de vie et le soutien
aux proches.
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Tableau 2. Attentes spécifiques des populations ainées

DIMENSION
DES BESOINS

Prévenir

CONFIGURATION DE BESOINS

Soutenir

Physique

Psychologique

Sociale

Spirituelle

» Acceés rapide & des services .
de dépistage précoce, de
vaccination et de soins
préventifs;

* Promotion d'un mode de vie actif
et sain et éducation proactive
sur le sujet. .

« Education proactive sur le .
vieillissement et 'amélioration
du bien-étre mental;

* Promotion de la dignité des

personnes; .
* Prévention et signalement
de la maltraitance. .
* Initiatives pour briser l'isolement .
social et encourager les
interactions communautaires; .
« Acces a des environnements
favorisant les interactions .

sociales (espaces publics
inclusifs, parcs adaptés, etc.).

» Sensibilisation & I'importance .
du bien-étre spirituel et de la
connexion avec la nature;

 Infrastructures incluant .
des espaces adaptés :
environnements sereins,
propices au bien-étre spirituel et
a la réflexion personnelle; .

* Accés & des espaces naturels
pour favoriser la connexion avec
la nature.

Accés a des services .
personnalisés et continus, pour
réduire limpact des maladies

ou des troubles spécifiques au .
vieillissement (ex. : trouble auditif

ou visuel, incontinence); .
Gestion efficace et proactive

des maladies chroniques et de

la douleur et prévention des
complications.

Soutien émotionnel, avec une .
communication claire sur

I'évolution des maladies et des
traitements; .
Soutien pour gérer I'anxiété

et la dépression;

Acces a des services en santé
mentale, avec des options de
proximité (ex. : services mobiles

et communautaires).

Soutien pour maintenir les liens .
sociaux malgré la maladie;

Soutien aux personnes

significatives;

Acces a des services facilitant

les interactions sociales.

Prise en compte des besoins .
spirituels dans les soins et

services;

Reconnaissance des croyances
religieuses et des valeurs .
personnelles dans les soins et
services; .
Accés a la nature.
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Acces rapide et simplifié aux
SOiNs requis, y compris aux soins
palliatifs;

Maintien de I'autonomie et

du confort;

Soutien lors des activités de

la vie quotidienne (toilette,
alimentation, etc.).

Accompagnement émotionnel
dans les soins palliatifs et
oncologiques;

Soutien adapté aux troubles
cognitifs ou de santé

mentale, notamment par
I'utilisation d'outils visuels

et 'accompagnement

de professionnelles et de
professionnels formés.

Soutien aux personnes
significatives : stratégies pour
renforcer les liens sociaux

et assurer le confort des
proches, notamment lors des
transitions vers des milieux de
vie institutionnels et lors de la
fin de vie;

Reconnaissance des besoins
affectifs et intimes dans les
milieux de vie;

Respect de lintimité dans les
milieux institutionnels, pour
préserver la dignité.

Acceés d des activités ou & un
accompagnement spirituel
adapté, notamment en fin

de vie;

Création d’environnements
sereins pour le bien-étre spirituel;
Respect des préférences et

des croyances dans les soins
palliatifs et oncologiques.



DIMENSION
DES BESOINS

Prévenir

CONFIGURATION DE BESOINS

Soutenir

Liée a I'environnement
de vie

Décisionnelle

Adaptation des infrastructures,
des espaces publics et des
espaces verts propices d la
santé et a l'activité physique,
visant a améliorer la mobilité,
la sécurité et les interactions
sociales;

Logements accessibles et
sécuritaires : garantir un cadre
de vie qui favorise le confort, le
bien-étre et 'autonomie et qui
réduit les risques de chute;
Transport en commun adapté
et accessible;

Réduction des barrieres
financieres : faciliter 'acces aux
équipements adaptés

(ex.: déambulateurs,
marchettes) et aux services
de transport.

Information claire et accessible
sur les ressources disponibles

et les options de soins;
Accompagnement pour garantir
'autonomie dans les décisions;
Education sur les droits et les
recours possibles;

Interactions adaptées au niveau
de littératie (et méme & la
numeératie);

Soutien pour bien cerner les
valeurs des usageres et usagers,
des personnes significatives

et des professionnelles et
professionnels.

Gueérir

Adaptation des infrastructures et
des équipements pour limiter les
risques liés & la maladie tout en
maintenant la mobilité, le confort
et les interactions sociales;
Acces a des lieux de soins a
proximité des milieux de vie pour
ameéliorer la prise en charge;
Acces a des environnements
adaptés : espaces
communautaires sécurisés

pour favoriser l'activité physique
et la mobilité.

Prise de décision partagée :
communication claire et
transparente entre 'usagére ou
l'usager et les professionnelles
et professionnels, adaptée au
niveau de littératie;
Identification des options, y
compris celle de ne pas recevoir
de services;

Identification et respect des
valeurs personnelles : aligner
les soins sur les priorités des
personnes;

Soutien & la navigation

dans le systeme : fournir des
informations adaptées et
accessibles sur les options
cliniques, les services
communautaires et les soins
disponibles;

Assurer une communication

et une coordination entre

les professionnelles et
professionnels de santé et les
différents niveaux de soins pour
garantir un suivi fluide;
Personnalisation des soins :
préserver I'autonomie tout en
respectant les préférences
individuelles.
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Adaptation des infrastructures et
des environnements (Iogements,
milieux de vie et milieux de soins)
aux besoins et aux capacités
des personnes pour soutenir
'autonomie et le confort de la
patientele en fin de vie;

Acces d des environnements
facilitant des transitions fluides
entre domicile, hébergement et
soins palliatifs.

Respect des choix de soins, avec
un temps de réflexion suffisant
et une communication adaptée
aux capacités;
Accompagnement personnalisé
dans les décisions difficiles;
Dialogue sur les niveaux de
soins, au-deld des questions

de réanimation, adapté aux
capacités décisionnelles.



5.3. DESATTENTES SPECIFIQUES AUX
POPULATIONS DAVANTAGE SUSCEPTIBLES
D'ETRE EN SITUATION DE VULNERABILITE
OU DE MARGINALISATION

Cette section présente un résumeé des attentes issues d’'une revue de
littérature (voir I'annexe 5) portant plus particuliérement sur certains
ensembles populationnels davantage susceptibles d’étre marginalisés™

Les personnes ainées ne vivent pas toutes les mémes réalités. Certaines
caractéristiques individuelles — état de santé, origine, handicap, orientation
sexuelle, condition sociale — ainsi que des facteurs structurels — politiques
publiques, environnement social, discriminations systémiques, acces

aux ressources — peuvent accroitre les risques de vulnérabilité ou de
marginalisation. Ces facteurs s'inscrivent dans les déterminants de la santé
tels qu'ils sont définis par le ministére de la Santé et des Services sociaux
(MSSS, 2025b) : contexte global, systémes, milieux de vie et caractéristiques
individuelles. L'dgisme constitue également un facteur transversal de
vulnérabilisation. Il peut influencer la maniére dont les besoins sont
reconnus, les symptomes interprétés, les préférences entendues et les
décisions partagées.

A ces facteurs s'ajoutent des dimensions territoriales : I'éloignement
géographique peut considérablement réduire I'accés aux services
spécialisés, aux transports adaptés et aux ressources communautaires.
L'équité territoriale est une composante essentielle de la lutte contre

la vulnérabilité.

1 En fonction de certains motifs de discrimination reconnus par la Charte des droits et libertés
de la personne (art.10), soit la race, la couleur, la langue et I'origine ethnique et nationale
(que nous avons regroupés sous «communautés ethnoculturelles et linguistiques»), le
handicap, l'orientation sexuelle, lidentité ou I'expression de genre et la condition sociale.
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Cette section ne prétend pas offrir une représentation exhaustive de toutes
les situations. Elle vise plutdt & souligner limportance d'une approche
inclusive et nuancée, capable de reconnaitre la diversité des dynamiques du
vieillissement. Une approche différenciée — flexible, personnalisée et adaptée
aux particularités de chacun — permet de mieux orienter les ressources et de
maximiser les résultats de santé et de bien-étre pertinents pour les usagéres
et usagers.

Par exemple, une personne ainée ayant un statut de réfugiée n'a pas

les mémes besoins gu'une personne ainée ayant immigré au pays pour

des raisons professionnelles. De méme, une personne ainée vivant avec

un handicap, une personne LGBTQ2S+ ou une personne en situation de
marginalisation présentent des attentes spécifiques que le systéme doit
apprendre a reconnaitre et & prendre en compte. Les personnes proches
aidantes sont également une population pouvant étre en situation de
vulnérabilité : leur santé physique et mentale se détériore souvent sous l'effet
de la charge de soins prolongée, et elles méritent une attention particuliere
en tant qu'acteurs indispensables du maintien de 'autonomie.

12 LGBTQ2S+ est un sigle qui représente diverses identités sexuelles et de genre.
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Le tableau suivant présente une synthése des attentes identifiées dans
la littérature, validées par la consultation d'expertes et d’experts et de
partenaires et soutenues par les délibérations du Forum de consultation.

Tableau 3. Attentes spécifiques des populations ainées
arisque de vulnérabilité ou de marginalisation

Populations de

personnes ainées

Attentes envers le systéme

Issues de
communautés
ethnoculturelles
et linguistiques

En situation
de handicap

LGBTQ2S+

En situation de
marginalisation

* Que le personnel comprenne mieux les réalités ethnoculturelles et linguistiques et qu'il ait des approches
adaptées.

* Quily aitun acces a des soins et & des services & proximité, ainsi qu'a des ressources adaptées d leur contexte
culturel, avec une réduction des barrieres (ex. : services dinterprétation).

* Que les établissements de soins favorisent l'inclusivité et soient dépourvus de racisme et de discrimination.

* Qu'ily ait des actions pour lutter contre I'exclusion sociale et l'isolement.

* Qurelles puissent étre informées et soutenues pour répondre d leurs besoins.

* Que les divers besoins liés aux situations de handicap soient pris en compte.

* Qurelles puissent participer activement aux décisions qui touchent leur bien-étre.

* Que les infrastructures soient adaptées pour répondre & leurs limitations physiques, cognitives et sensorielles.

* Que les approches soient personnalisées pour répondre aux besoins évolutifs liés & I'dge et aux déficiences.

* Qurelles aient un accés facilité a la réadaptation et aux services de soutien.

+ Que la transition entre services pour adultes et services pour personnes ainées (ex. : en réadaptation) soit
planifiée et coordonnée.

* Qu'ily ait des lieux pour socialiser entre personnes partageant des expériences similaires.

* Que les besoins spécifiques en tant que personnes LGBTQ2S+ soient mieux compris.

+ Que les identités de genre soient respectées dans I'organisation et la prestation des soins (ex. : formulaires,
dossiers, pratiques d'accueil).

* Que I'environnement de soins soit sécurisant, sans hétérosexisme ni discrimination.

* Que les besoins en santé mentale liés & un historique de discriminations et de traumatismes soient pris en
compte, ainsi que les préjugés qui en découlent.

» Que des initiatives visent & réduire lisolement social dans les milieux de vie (ex.: hébergement).

* Que les besoins urgents soient pris en charge rapidement et efficacement, comme un accées a un logement
stable, sécuritaire et adapté aux besoins.

* Quily ait une meilleure coordination entre les acteurs du réseau et les acteurs coommunautaires, pour un suivi
global et intégré répondant aux besoins physiques, psychologiques et sociaux des personnes ainées.

* Quily ait des actions pour préserver leur autonomie et limiter I'isolement social.

e Quily ait du soutien accru en région éloignée, notamment en ce qui concerne la mobilité et 'accés aux
services de transport adapté.

* Quily ait une reconnaissance du fardeau social et économique des maladies.

* Que des intervenantes et des intervenants de proximité soient formés et mandatés pour joindre ces
populations.
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6. PRIORISER : UN
EXERCICE COLLECTIF
POUR DES DECISIONS
ECLAIREES

Face aux ressources limitées du systéme et aux défis contemporains,

la priorisation s'impose comme une démarche essentielle pour répondre
de maniere équitable, transparente et efficace aux besoins des personnes
ainées. Elle n'est pas qu'un exercice technique. Elle exige d'arbitrer entre des
éléments difficiles & concilier : les besoins visibilisés (ceux qui ont pu étre
exprimés et captés), les besoins moins visibles ou invisibles, les attentes

de la population, les données probantes, les contraintes institutionnelles
(ressources, budget, personnel) et les valeurs sociétales qui doivent guider
I'action publique. En effet, certaines interventions, bien que bénéfiques pour
la majorité, ne pourront pas étre offertes a toutes et & tous avec la méme
intensité (Glcmze et al, 2002; Iserson et Moskop, 2007; Truog et al, 2006).

La priorisation ne se réduit donc pas d un classement des besoins ou & une
répartition des ressources. Elle constitue un exercice collectif d'arbitrage :
que faire, pour qui, & quelle intensité, a quelle échelle et avec quels
mécanismes de suivi? Dans une perspective de santé populationnelle, elle
suppose de mettre en dialogue les connaissances scientifiques, les savoirs
expérientiels, les réalités organisationnelles, les contraintes du systeme ainsi
que les valeurs collectives.

Prioriser implique donc de recourir & des critéres explicites, transparents

et partagés. Ces critéres doivent étre soutenus par des données probantes,
alignés sur les valeurs sociétales et reconnus comme Iégitimes par les
parties prenantes concernées (Daniels, 2001; Daniels et Sabin, 1997; Gibson et
al, 2004, 2005; Hurst et al, 2007; McKneally et al, 1997; Nunes, 2003; Raymond
et al, 2013; Sibbald et al, 2009). L'exercice est complexe, car aucun critére pris
de fagon isolée ne peut a lui seul rendre compte de toutes les considérations
pertinentes d'une société pluraliste (Persod et al, 20090, 2009b).
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Les sections qui suivent présentent les principaux fondements d'une telle
priorisation. Elles montrent d'abord en quoi celle-ci constitue un levier pour
la viabilité du systeme, puis expliquent pourquoi la participation publique
représente une condition essentielle de sa I&gitimité. Elles proposent ensuite
des critéres de priorisation ancrés dans les valeurs mises en évidence par
les travaux du Commissaire, la littérature scientifique et le cadre normatif
québécois, avant d'examiner la maniére d'articuler ces choix entre les
niveaux provincial, régional et local.

61. LES BENEFICES D'UNE PRIORISATION
ECLAIREE POUR LA VIABILITE DU SYSTEME

Les choix de priorisation ne visent pas uniquement & mieux répondre aux
besoins de la population : ils ont des implications importantes pour la
viabilité du systéme. Comme le montre la plateforme Grands repéres du
Commissaire & la santé et au bien-étre (mise & jour en 2026), les dépenses
en santé croissent plus rapidement que le produit intérieur brut (PIB), sans
que cette croissance se traduise proportionnellement par une amélioration
du niveau de service ou par une capacité accrue a répondre au
vieillissement de la population. Dans ce contexte, une meilleure adéquation
entre les services offerts et les besoins réels des personnes ainées constitue
un levier important d'efficience, de qualité et d'équité.

Une priorisation éclairée peut contribuer a éviter certains colts humains,
sociaux et financiers associés a des interventions tardives, fragmentées ou
inadéquates. Une étude du CIRANO montre que les colts des services de
santé grimpent en fleche dans les derniers mois de vie®, surtout en raison
des colts d’'hébergement en CHSLD (Bosson-Rieutort et al, 2025). Plusieurs
approches mises de I'avant dans ce rapport — notamment le renforcement
du soutien & domicile, la prévention, la coordination intersectorielle,

le soutien & la navigation, les approches communautaires ou encore
'adaptation des services aux réalités des groupes populationnels — peuvent
contribuer & prévenir des hospitalisations évitables, des pertes d’autonomie
accélérées, des situations de crise ou des recours précoces d I'hébergement
institutionnel. Ces interventions favorisent non seulement une meilleure
utilisation des ressources, mais aussi une réponse plus adaptée aux
préférences, aux trajectoires et a la qualité de vie des personnes concernées.

13 Les coUlts des services de santé durant la derniére année de vie s'élévent en moyenne &
35000 $ par personne, avec des variations importantes selon la trajectoire de fin de vie.
Les colts moyens associés aux personnes décédées d'une fragilité physique ou cognitive
sont un peu plus du double de ceux observés chez les personnes décédées d'une maladie
terminale (58000 $ contre 26000 $) (Bosson-Rieutort et al, 2025).
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Des modeles étrangers illustrent ce potentiel. En Allemagne et aux Pays-Bas,
les modeles de «prestations pour soins» (cash-for-care), qui offrent aux
personnes ainées un pouvoir d'achat direct pour organiser elles-mémes
certains soins et services & domicile, ont contribué & réduire le recours

a l'institutionnalisation, tout en améliorant 'autonomie des personnes et
I'adéquation entre les ressources investies et les besoins réels (Da Roit et
Le Bihan, 2010; Ungerson, 2004). Ces approches, davantage centrées sur les
préférences des usageres et usagers et la flexibilité des services, montrent
qu'il est possible de soutenir simultanément 'autonomie des personnes,

la qualité des réponses offertes et une utilisation plus efficiente des
ressources publiques.

Par ailleurs, une étude récente menée au Japon auprés de 1370 personnes
ainées montre que, méme dans un systeme public universel de soins de
longue durée, 'accés aux services demeure inégal : les personnes plus
scolarisées accédent plus facilement aux ressources disponibles (Okamoto
et al, 2025). Ce constat rappelle qu'une allocation théoriquement universelle
des ressources ne garantit pas & elle seule une réponse équitable aux
besoins. Des efforts de priorisation, d'accompagnement et de soutien &

la navigation demeurent nécessaires afin que les ressources publiques
bénéficient réellement aux personnes les plus susceptibles de rencontrer
des obstacles d'acces.

La priorisation ne doit donc pas étre comprise uniguement comme un
exercice de restriction ou de rationnement des ressources. Elle constitue
également une condition de la pérennité d’'un systéme public universel,
en cherchant & concilier équité, qualité de vie, autonomie, efficacité des
interventions et soutenabilité collective.

41



6.2. LA PARTICIPATION PUBLIQUE COMME

CONDITION DE LEGITIMITE

La priorisation sur le plan collectif peut étre soutenue par la participation
publique, en créant un espace de dialogue ou citoyennes et citoyens de
tout &ge, expertes et experts, professionnelles et professionnels, organismes
de la société civile et décideurs, peuvent mettre en commun leur savoir et
coréfléchir aux défis complexes auxquels fait face le systéme (Molewijk et al,
2008; Picavet et Lafaye, 2012; Senghor et Racine, 2022; Stolper et al, 20]5).

La participation publique doit permettre d'influencer la définition des
problémes, la hiérarchisation des priorités, la conception ou I'adaptation
des actions, leur mise en ceuvre et leur évaluation. La participation publique
devient alors une infrastructure d'influence et d'équité : elle permet de
mieux identifier les angles morts et de rendre visibles des besoins qui,
autrement, resteraient peu ou pas exprimés — non parce que les personnes
concernées n'en auraient pas conscience ou n‘oseraient pas les formuler,
mais parce que les dispositifs habituels de consultation ou d'évaluation ne
les captent pas, les invisibilisent ou les taisent. Elle contribue ainsi & soutenir
I'acceptabilité des choix et & ajuster les actions aux réalités vécues.

Diverses balises peuvent étre déployées pour soutenir un dialogue de qualité
(CSBE, 20240). Les contributions citoyennes doivent étre recensées, mises

en dialogue avec les données scientifiques et organisationnelles, puis reliées
explicitement aux décisions prises. Lorsque certaines propositions ne sont
pas retenues, les raisons doivent étre expliquées de maniére accessible.
Cette exigence de rétroaction est centrale pour soutenir la confiance,

la Iégitimité et I'apprentissage collectif.



Ainsi, la priorisation ne doit pas étre un exercice administratif isolé, réalisé
uniguement par les décideurs & partir de tableaux de bord chiffrés, ni
inclure un processus consultatif cosmétique visant a valider une décision
déja prise. Elle doit plutdt reposer sur un dialogue structuré permettant :

e didentifier les attentes qui sont réalistes face aux limites des ressources;

* de développer une compréhension partagée des réles et des
responsabilités de chacun;

* de prévenir les biais et les conflits d'intéréts en assurant une
représentation équilibrée des voix;

e d'établir ou de confirmer des valeurs sociétales communes devant
guider les choix.

D'ailleurs, a l'instar du Commissaire d la santé et au bien-étre, la Commission
de I'éthique en science et technologie (CEST) (2022) invite les décideurs

a favoriser la délibération dans la société civile, avec une écoute ouverte
et un dialogue inclusif. La légitimité de la priorisation repose ainsi sur des
conditions procédurales proches du principe de responsabilité fondée

sur le caractere raisonnable (occountobility for reasonableness) (Daniels,
2000) : la publicité des raisons, leur pertinence au regard des données et
des valeurs, la possibilité de révision et I'encadrement du processus. La
délibération publique soutient ces conditions en créant un espace ou les
données, les contraintes, les expériences vécues et les valeurs peuvent étre
mises en dialogue.

Le tableau 4 précise les conditions procédurales qui permettent de rendre
une telle priorisation collective I&gitime.

14 Bien qu'il soit essentiel de s'‘appuyer sur des données probantes pour guider les arbitrages,
il faut considérer que les mesures quantitatives ne captent pas I'ensemble d'une réalité
complexe. Il est donc essentiel d'intégrer dans les arbitrages des dimensions qualitatives,
issues des personnes ainées elles-mémes ainsi que de leurs personnes significatives,
de leurs proches et des différents intervenants et intervenantes, professionnels et
professionnelles et partenaires les accompagnant dans 'écosystéme de santé et de

services sociaux.
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Tableau 4. Conditions procédurales d'une priorisation
collective légitime

Principe procédural Mise en ceuvre et exigences

Transparence Rendre le processus, les critéres et les décisions de priorisation clairs, explicites et accessibles & toutes les parties
prenantes. Cela inclut une communication proactive sur les critéres utilisés, les étapes suivies, les contraintes
budgétaires et les limites du systéme.

Tragabilité Décrire la maniere dont les contributions des personnes participantes ont été prises en compte, traduites,

décisionnelle arbitrées ou écartées, et rendre compte des raisons justifiant les décisions finales.

Considération des Appuyer les décisions sur des données probantes solides et actualisées, tout en intégrant les savoirs expérientiels

connaissances des personnes ainées, des personnes proches aidantes, des professionnelles et professionnels et des organismes
concernés.

Alignement sur les S'assurer que les priorités retenues respectent les valeurs collectives pertinentes, notamment 'autonomie,

valeurs sociétales la dignité, I'équité, la solidarité, la responsabilité collective et la qualité de vie.

Impartialité Identifier et réduire les biais structurels, organisationnels ou professionnels susceptibles d'influencer les décisions.

Gérer activement les conflits d'intéréts institutionnels et individuels afin que la priorisation repose sur les criteres
établis, et non sur des intéréts politiques, économiques ou commerciaux.

Processus délibératif Assurer la diversité des voix, y compris celle des personnes ainées, des personnes proches aidantes, de la

rigoureux et inclusif population, des expertes et experts, des professionnelles et professionnels, des organismes communautaires et
des décideurs. Fournir une information fiable, compléte, factuelle et facile & comprendre. Structurer les échanges
pour permettre I'expression d'une pluralité de points de vue, I'explicitation des valeurs et la compréhension des
compromis d faire.

Représentation Prévoir des mécanismes ciblés pour joindre les personnes et les groupes moins susceptibles de participer aux

des groupes moins consultations usuelles, notamment en raison de lisolement, de la pauvreté, d'un handicap, de la marginalisation,

entendus de I'éloignement géographique, d'une littératie limitée, de la discrimination ou de I'absence de réseau de soutien.

Approche Adapter les processus aux contextes locaux, aux réalités territoriales, aux ressources disponibles et aux besoins

contextualisée particuliers des communautés et des sous-groupes populationnels.

Révision continue Mettre en place des mécanismes pour réévaluer les priorités en fonction de I'évolution des besoins, des

et ajustement ressources, des données et des contextes sociaux. Inclure des mécanismes de rétroaction, des évaluations
participatives, des audits réguliers et des voies accessibles pour exprimer des préoccupations ou déposer une
plainte'®.

Universalisme Prévoir une offre commune pour I'ensemble des personnes ainées, tout en modulant l'intensité, les modalités

proportionné et les ressources selon les désavantages, les obstacles et les besoins différenciés de certains groupes.

Influence réelle Clarifier dés le départ ce qui est ouvert a l'influence, comment les contributions seront utilisées et de quelle

maniére elles pourront modifier les décisions, les priorités ou les modalités de mise en ceuvre.

15 Avec la Loi sur la gouvernance du systeme de santé et de services sociaux (LGSSSS), santé
Québec a délégué plusieurs fonctions aux centres d'assistance et d'accompagnement aux
plaintes (CAAP), dont : informer toute personne qui en fait la demande sur le fonctionnement
du régime d'examen des plaintes; I'aider a clarifier I'objet de la plainte et, si nécessaire,
rédiger la plainte; I'assister et 'accompagner a chaque étape du processus de plainte;
faciliter la conciliation avec toutes les instances concernées (art. 726). La Fédération des
centres d'assistance et d'‘accompagnement aux plaintes (FCAAP) a également présenté
neuf recommandations axées sur des principes d'universalité, d'accessibilité, de gratuité et
d'équité (Dubois, 2025).

44



6.3. DES CRITERES DE PRIORISATION ANCRES
DANS LES VALEURS SOCIETALES
ET ECLAIRES PAR LE CADRE NORMATIF

Pour étre Iégitimes, les critéres de priorisation doivent d'abord s'ancrer
dans les valeurs de la société. Ces valeurs émergent de plusieurs sources :
les travaux du Commissaire, les réflexions du Comité national d'éthique
sur le vieillissement, la littérature scientifique et les délibérations du Forum.
La démarche d'identification et d’articulation de ces valeurs s'inscrit

dans le cadre méthodologique défini par le guide méthodologique sur
I'axe éthique du Commissaire (2026b). Ensemble, ces sources mettent

en évidence des valeurs centrales pour la population ainée, notamment
'autonomie’®, la dignité, I'équité, la qualité de vie, la protection sociale et la
contribution au bien-étre. Les critéres de priorisation retenus par le Forum
constituent une traduction opérationnelle de ces valeurs dans le contexte
des décisions collectives.

Une fois ces criteres dégagés, il importe d’'examiner leur cohérence avec
le cadre normatif québécois, en particulier avec la Loi sur la gouvernance
du systéme de santé et de services sociaux (LGSSSS). Le cadre juridique
ne constitue pas la source des critéres de priorisation. Il représente

plutdt I'institutionnalisation de certaines valeurs collectives & un moment
donng, par I'entremise des choix politiques, sociaux et historiques. I
traduit ainsi, de maniére nécessairement imparfaite, certains compromis
collectifs ayant fagonné I'organisation du systéme. Le droit ne reflete donc
guimparfaitement les valeurs de la société. Il en constitue néanmoins un
repére normatif important pour apprécier la 1égitimité et les limites des
choix publics.

Autrement dit, les valeurs servent a construire les critéres de priorisation,
alors que le droit permet d’examiner leur reconnaissance dans le cadre
normatif québécois.

16 Cette idée mobilise des concepts d'autonomie, d'espérance de vie en bonne santé,

de dignité et de qualité de vie.
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L'examen de la LGSSSS permet donc de vérifier dans quelle mesure

les valeurs identifiées (et les critéres de priorisation qui en découlent)
trouvent un ancrage dans les obligations légales qui structurent I'action
publigue. Le tableau 5 met en correspondance ces critéres avec les
dispositions pertinentes de la LGSSSS. L'objectif n‘est pas de déduire les
critéres de priorisation & partir de la loi, mais plutdt d’examiner leur degré
dinstitutionnalisation dans le cadre normatif québécois.

Tableau 5. Correspondance entre les critéres de priorisation
(issues de valeurs sociétales) et les dispositions de la LGSSSS

Description et mise en ceuvre Articles de la LGSSSS

Autonomie Prioriser les actions qui préservent ou renforcent la capacité des personnes & décider Articles 7,8, 9,1,12,13, 14,
et & exercer un contréle sur leur vie. Dans les situations ot la capacité décisionnelle 15, 20, 383, 557, 603
est altérée (troubles cognitifs séveres, danger immédiot), 'autonomie doit étre
conciliée avec la protection de la personne, selon des balises claires, transparentes
et révisables.

Fournir une information claire et compréhensible pour que les usageéres et usagers
puissent exercer leurs droits et prendre des décisions éclairées, et les aider & expliciter
ce qui est important pour eux : valeurs, résultats escomptés.

Dignité S'assurer que les interventions respectent et protégent la dignité des individus, Articles 8, 11,12, 383
en évitant toute forme de stigmatisation ou de mailtraitance.

Qualité de vie Donner priorité aux initiatives qui améliorent le bien-étre, notamment en matiére Articles 2, 8,9, 97, 292,
de gestion de la douleur, de confort et d'interactions sociales. 557
Equité Garantir une distribution juste des ressources, en tenant compte des désavantages Articles 2, 383

spécifiques de certains groupes, notamment en matiére de disparités géographiques,
économiques et sociales” (c.-a-d. donner plus & celles et ceux qui ont le plus de
besoins). Cela implique de réduire les écarts entre les régions ainsi qu'entre les types
d'établissements afin que toute personne ainée, quel que soit son lieu de vie, recoive
les mémes standards de soins.

Contribution a Mettre I'accent sur les interventions qui ont un effet mesurable sur la santé physique, Articles 2, 9,11, 22,
I'amélioration de la mentale et sociale de la population et des usageres et usagers. 383, 557
santé et du bien-étre

Urgence Répondre en priorité aux situations critiques ou urgentes, comme les soins palliatifs Articles 10, 78, 387
ou les crises de santé publique.

Efficience Favoriser les interventions ayant le meilleur rapport colt-efficacité pour maximiser Articles 1,19,167,189, 205,
l'utilisation des ressources limitées. 221,255, 267, 276, 302,
313, 322, 353, 370, 653

17 Le rapport de I'Observatoire québécois des inégalités intitulé Bien vieillir au Québec : portrait
des inégalités entre générations et entre personnes ainées (van der Vlugt et Audet-Nadeau,
2020) a révélé des inégalités significatives parmi les personnes ainées. Aprés des années
d'accumulation de ces inégalités, la pauvreté a un impact significatif sur 'accés aux services
et le maintien de I'autonomie, ce qui altére la qualité de vie (van der Viugt et Audet-Nadeau,
2020). Une étude menée au Japon a montré que linégalité dans I'accés aux soins de longue
durée était principalement attribuée au niveau d'éducation plutét qu'au revenu. L'utilisation
publique des soins de longue durée était plus courante chez les personnes ayant un niveau
d'éducation et de revenu plus élevé, en particulier chez les femmes et les personnes dgées
de 80 ans et plus (Okamoto et al, 2025).
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Description et mise en ceuvre Articles de la LGSSSS

Alignement Prendre en compte les contextes régionaux et communautaires pour adapter les Articles 1, 383, 557
communautaire priorités aux besoins locaux spécifiques.

Réponse aux besoins Prendre en compte I'écart entre I'état actuel et I'état désiré de santé et de bien-étre Articles 2, 8,11,12, 383
et aux attentes de la population, ainsi que ce qu'elle espére du systeme pour combler cet écart.

Protection sociale Prendre en compte les besoins de fagon équitable et inclusive, particulierement Articles 18, 415

ceux des personnes en situation de vulnérabilité. Cela inclut les attentes liées &
I'accessibilité équitable des services et & la réduction des inégalités sociales.

Cette analyse montre que les critéres de priorisation doivent étre guidés
par les valeurs de la société, tout en demeurant compatibles avec les
obligations légales prévues par la LGSSSS. Le droit agit ainsi comme un
cadre normatif qui encadre les choix sans les déterminer entiérement.
L'écart entre les valeurs sociétales et les valeurs institutionnalisées devient
lui-méme un objet d'analyse normative, permettant de mettre en lumiere
les convergences, mais aussi les tensions entre les aspirations collectives
et le cadre juridique qui structure I'action publique.

Les choix de priorisation ne se situent pas tous au méme niveau. Certains
reléevent d'orientations nationales, de standards d'équité ou de décisions
budgétaires structurantes. D'autres doivent étre rapprochés des milieux

de vie, des communautés et des territoires, afin de tenir compte des réalités
locales, des ressources disponibles, des réseaux communautaires, des
dynamiques régionales et des préférences des personnes concernées.

Cette articulation entre orientations commmunes et adaptation territoriale

est essentielle. Les orientations, les critéres et les standards doivent étre
suffisamment clairs a I'échelle nationale pour assurer 'équité, la cohérence
et la transparence du systeme. Toutefois, 'adaptation concréte des réponses
doit se faire au plus prés des milieux de vie, en mobilisant les établissements,
la premiére ligne, les CLSC, les groupes de médecine familiale (GMF), les
municipalités, les organismes communautaires, les personnes proches
aidantes et les personnes ainées elles-mémes.
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Cette articulation entre cadre commun et autonomie locale s’'inscrit dans
une logique de subsidiarité : les décisions devraient étre prises au niveau
le plus prées possible des personnes concernées, lorsque ce niveau dispose
des capacités nécessaires pour agir. Elle permet de respecter la diversité
des réalités territoriales, tout en évitant que I'acces aux services ou aux
conditions de maintien de I'autonomie dépende uniquement du lieu

de résidence.

Enfin, une priorisation équitable exige une logique d'universalisme
proportionné. Certaines actions peuvent viser 'ensemble des

personnes ainées, mais leur intensité, leurs modalités et les ressources
associées doivent étre modulées selon les obstacles vécus par certains
groupes : isolement, pauvreté, handicap, marginalisation, éloignement
géographique, littératie limitée, discrimination ou absence de réseau

de soutien. La participation publique doit donc inclure des mécanismes
adaptés pour joindre les personnes moins susceptibles de participer aux
démarches usuelles.

En plagant les personnes ainées au coeur du processus de priorisation
collectif tout en adoptant des critéres clairs et partagés, le systeme
pourra répondre non seulement aux besoins visibilisés (ceux qui ont
pu étre exprimés et captés par les dispositifs existants), mais aussi aux
besoins invisibilisés (ceux qui, faute de dispositifs adaptés, restent peu
ou pas exprimés). Cette approche contribue a renforcer la confiance et
la cohésion sociale.

Malgré I''mportance d'un cadre commun, il demeure essentiel que les
professionnelles et professionnels et les organisations locales disposent
d’'une capacité réelle de proposer une offre de services différenciée et
modulable selon les besoins évolutifs, les trajectoires individuelles et les
spécificités de chaque groupe populationnel.
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7. CONCLUSION::
LE VIEILLISSEMENT
COMME FORCE
COLLECTIVE POUR
LE QUEBEC

Le vieillissement de la population représente une occasion unique de
repenser le systeme a partir de ce qui importe réellement aux personnes
ainées : préserver leur autonomie, maintenir leur qualité de vie, étre
reconnues dans leur dignité et participer aux décisions qui les concernent.
Cette transformation exige de mieux comprendre la diversité de leurs
besoins et de leurs attentes, au-deld de I'dge chronologique ou des seuls
indicateurs biomédicaux. Les parcours de vieillissement sont multiples :

ils sont influencés par I'état de santé, les capacités fonctionnelles, les
conditions de vig, les liens sociaux, le milieu de vie, les ressources disponibles
et les possibilités réelles de faire des choix.

Le présent document met en évidence que les besoins des personnes
ainées dépassent largement la réponse clinique. lls touchent les

dimensions physique, psychologique, sociale, spirituelle, environnementale

et décisionnelle de leur vie. Pour y répondre, le systéme doit adopter une
approche holistique, inclusive et transversale. Une véritable «lentille ainé»
doit étre présente a tous les paliers du réseau, non pas comme une expertise
confinée & certains programmes ou 4 certaines spécialités, mais comme
une compétence partagée par 'ensemble des acteurs qui congoivent,
organisent et offrent les soins et services (Nguyen et al, 2022, p. 58).
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Les attentes exprimeées par les personnes ainées convergent vers une
valeur centrale : 'autonomie. Celle-ci ne se limite pas au consentement
ni & une participation formelle ou symbolique. Elle suppose des conditions
concrétes : une information claire, des services accessibles, des choix
réels, un accompagnement adapté, des milieux de vie soutenants et une
capacité d'influencer les décisions individuelles et collectives. Soutenir
'autonomie implique donc de rapprocher les décisions des personnes et
des communautés, tout en préservant des standards communs d'équité,
de qualité et de dignité.

Cette transformation exige un équilibre entre cohérence nationale et
adaptation locale. Le MSSS doit définir des orientations claires, des politiques
cohérentes et des balises d’équité, tandis que Santé Québec et les acteurs
territoriaux doivent disposer de la latitude nécessaire pour adapter les
réponses aux réalités des communautés. Les établissements, la premiére
ligne, les CLSC, les GMF, les municipalités, les organismes communautaires,
les personnes proches aidantes et les personnes ainées elles-mémes
doivent pouvoir contribuer a des réponses différenciées, modulables et
ancrées dans les milieux de vie. Pour répondre aux besoins exprimés et
anticiper les besoins non exprimés, il est essentiel de renforcer I'action
communautaire et les services de proximité. Le systeme doit disposer

de la latitude nécessaire pour adapter les services aux besoins des
communautés, tandis que les professionnelles et professionnels de la santé
doivent pouvoir exercer leur jugement clinique, permettant de personnaliser
les services selon la singularité de chaque personne. Cette logique de
subsidiarité permet de mieux tenir compte des besoins réels, sans laisser
'acceés aux services dépendre uniquement du lieu de résidence.

L'équité constitue & cet égard une exigence centrale. Elle ne consiste pas

a offrir la méme réponse da toutes les personnes, mais d garantir que
chacune puisse bénéficier de conditions comparables pour maintenir

sa santé, son bien-étre et son autonomie. Cela suppose de réduire les
disparités territoriales et organisationnelles, mais aussi de tenir compte des
obstacles particuliers vécus par certaines personnes : pauvreté, isolement,
handicap, marginalisation, éloignement géographique, faible littératie,
discrimination ou absence de réseau de soutien. Les personnes proches
aidantes doivent également étre reconnues et soutenues, puisqu’elles jouent
un role déterminant dans le maintien de 'autonomie au quotidien.

50



Restaurer et maintenir la confiance envers les institutions publiques

exige enfin une plus grande transparence dans les choix collectifs. Les
décisions relatives & 'allocation des ressources, aux priorités d'action

et & l'organisation des services doivent étre explicites, justifiables et
compréhensibles pour la population. Elles doivent s‘appuyer sur des
données probantes, mais aussi sur les savoirs expérientiels des personnes
concernées. Elles doivent également étre accompagnées d'indicateurs de
performance orientés vers les résultats qui comptent pour les personnes
ainées : qualité de vie, autonomie, continuité, sécurité, dignité, accessibilité
et capacité de demeurer dans un milieu de vie choisi aussi longtemps
que possible.

Le maintien de I'autonomie ne reléve toutefois pas du seul systeme. |l
dépend aussi du logement, du transport, de 'aménagement du territoire, de
la sécurité financiéere, de la participation sociale, de I'action communautaire
et de la solidarité entre générations. Il appelle donc une mobilisation plus
large de I'Etat, des municipalités, des communautés, des organismes de la
société civile et de la population. Rappelons une recommandation phare
du Commissaire : il est impératif que les institutions gouvernementales
continuent leur engagement envers le soutien du maintien de I'autonomie
des personnes ainées (CSBE, 2024b). Dans cette perspective, bien vivre en
maintenant son autonomie devient un objectif collectif de santé et de
bien-étre qui dépasse la seule organisation des soins.

Déjd en 2016, le Commissaire appelait & mieux intégrer les aspirations de la
population aux orientations de l'offre de services®. Cette vision, énoncée il y

a une décennie, demeure. Elle invite & concevoir un systéme plus performant,
non seulement parce qu'il produit davantage de services, mais parce gu'il
répond mieux aux besoins, aux attentes et aux valeurs de la population, en
tenant compte des ressources disponibles.

Le défi est immense, mais il est aussi porteur d'espoir. En plagant les
personnes ainées au cceur des décisions, en soutenant leur autonomie, en
reconnaissant la diversité de leurs parcours et en mobilisant 'ensemble des
acteurs concernés, le Québec peut faire du vieillissement de sa population
une véritable force collective. Il peut ainsi batir un systéeme plus humain,
plus équitable et mieux adapté aux réalités de demain.

18 Trois aspirations ont émergé lors de cette consultation, soit l'importance de la santé et
du bien-étre, la nécessité de mettre la personne, ses besoins et ceux de ses proches au
centre des soins et des services ainsi que le caractere public du systéme de santé et de
services sociaux.
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ANNEXE 1
METHODOLOGIE

Cette annexe décrit les démarches méthodologiques adoptées pour la réalisation de ce
rapport. Elle explique les approches combinées — revue de la littérature, délibérations du
Forum de consultation du Commissaire et validation par des expertes et experts et des
partenaires — qui ont permis de structurer les données nécessaires & un portrait des besoins,
des attentes et des priorités des personnes ainées.

REVUE DE LA LITTERATURE

Une revue de la littérature a été menée dans les bases de données PubMed
et Embase afin d'identifier les thémes & surveiller pour caractériser les
besoins pergus et les attentes des personnes ainées. La sélection des articles
a été assistée par le logiciel Covidence.

Critéres d’inclusion

* Revue parapluie : population = «personnes ainées», concept = «besoins
de santé ou de bien-é&tre»; devis = «revue»; sources = «articles publiés
dans des revues soumises A un comité de lecture».

* Revue d’'études primaires : mémes critéres, avec une attention
particuliére aux sources (études primaires), & la population (personnes
ainées avec besoins spécifiques) et au contexte (Québec).



Résultats

Au total, 35 revues de la littérature, 55 études primaires et 17 publications
issues de la littérature grise, au Québec et & I'international, et publiées apres
2000 ont été retenues. Les besoins et les attentes de certains ensembles
populationnels spécifiques ont été captés a partir des études primaires dans
le contexte canadien®.

La stratégie de recherche, inspirée de Marier et al. (2024), a permis de
cibler six ensembles populationnels. La revue de la littérature grise a été
réalisée & partir de sources médiatiques (Eureka) et de sites d'associations
citoyennes ou de comités d'usagers du Québec (sondages, rapports, avis).
Une stratégie de recherche additionnelle a par ailleurs été menée, en
juillet 2026, afin de bonifier la section sur les besoins spirituels, en ciblant
plus particulierement les écrits sur la spiritualité, la transcendance et le
vieillissement, notamment des travaux québécois (Homel et al, 2003) et
des théses récentes (Noubicier, 2020).

L'analyse thématique des données issues de la revue de la littérature a été
réalisée d 'aide des logiciels NVivo et Excel, ce qui a permis de catégoriser
les besoins et les attentes.

19 Des analyses distinctes ont été réalisées afin de cerner les besoins des personnes
ainées autochtones.
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Sondages et consultations publiques : rendre visibles les attentes
et les besoins exprimés par les personnes concernées

Dans le cadre de la revue de la littérature grise, le Commissaire a recensé plusieurs sondages
et consultations portant sur des services importants pour la population vieillissante. L'analyse
des besoins et des attentes ne repose pas uniquement sur des sources institutionnelles

ou expertes; elle prend aussi appui sur des expressions directes de ce qui importe aux
personnes concernées.

Ces sources ne constituent pas une étude de besoins exhaustive ni un portrait représentatif
de I'ensemble des personnes ainées au Québec. Elles permettent toutefois de décrire des
besoins pergus, des attentes exprimées et certaines priorités formulées directement par
des personnes ainées ou par des organisations les représentant.

Globalement, les sondages recensés font ressortir trois grands ensembles de besoins
et d'attentes : le logement, le soutien & domicile et 'acces aux soins de santé.

SYNTHESE DES SONDAGES SUR LES SERVICES IMPORTANTS
POUR LA POPULATION VIEILLISSANTE

Logement et
milieux de vie

Soutien a
domicile

Acceés aux soins
et continuité

CROP Inc. (AREQ-FSQ) (2021),
INFRAS inc. (AQDR) (2021), Royall
LePage (2022), MADA Granby
(2023), INSPQ (2025)

INFRAS inc. (AQDR) (2021), MADA
Granby (2023), Médaillon
Groupe Conseils (Comité des
usagers de la Montagne)
(2024), Léger (CIRANO) (2025)

CROP Inc. (CHSSN) (2023),
Réseau communautaire de
santé et de services sociaux
(Baie-James) (2025), YouGov
(CIRANO) (2024), sondage GMF
(2022-2023), Leéger (FMOQ)
(2025)

Besoins : logement adapté, sécuritaire, abordable et ancré
dans la communauté.

Attentes : offre résidentielle diversifiée, milieux de vie sans
obstacles physiques majeurs, investissement dans les
établissements existants plutét que dans de nouvelles
infrastructures.

Besoins : aide pour les activités de la vie courante
(hobillement, hygiéne), information claire sur les services
disponibles, maintien & domicile.

Attentes : services plus accessibles, mieux coordonnés,
mieux expliqués et ajustés a l'intensité réelle des besoins.

Besoins : compréhension de I'information regue,
communication dans une langue maitrisée, obtention de
rendez-vous, relation de soins stable.

Attentes : soins accessibles, continus, compréhensibles et
adaptés aux réalités linguistiques, sociales et fonctionnelles.

Source : Veille documentaire du Commissaire, 2024-2026.

Ces sondages complétent les données issues de la littérature et des délibérations du Forum.

lls contribuent ainsi & démontrer I'écart entre 'état actuel et I'état souhaité (les besoins), ainsi
que ce que les personnes espérent du systéme et de son écosystéme pour combler cet écart
(les attentes).
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FORUM DE CONSULTATION DU COMMISSAIRE

Parallelement, le Commissaire a sollicité son Forum de consultation pour
obtenir son point de vue sur les priorités et les résultats de santé et de
bien-&tre qui devraient étre atteints en premier par une personne dgée

de 65 ans et plus®. Le Forum constitue un espace de délibération éthique
oU des perspectives diversifiees sont mises en commun afin d’éclairer les
travaux du Commissaire, dans une perspective de bien collectif. Bien que
non représentatif de la population, il refléte une diversité de points de vue et
constitue un indicateur des préférences sociétales (pour plus de détails, voir
la fiche méthodologique sur la délibération éthique).

VALIDATION PAR DES EXPERTES ET EXPERTS
ET DES PARTENAIRES

Finalement, les analyses ont été bonifiées par la validation d'expertes
et experts médicaux, de chercheuses et chercheurs et de partenaires
institutionnels.

20  Les délibérations du Forum constituent ici une source structurante d’analyse. Le document
ne prétend toutefois pas représenter 'ensemble des points de vue individuels des membres;
il mobilise plutot les themes et les valeurs qui ont émergé des échanges afin d’éclairer les

besoins et les attentes des personnes ainées.
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LIMITES METHODOLOGIQUES

Cette revue ne prétend pas étre une étude exhaustive des besoins

des personnes ainées. De plus, bien que le systéme joue un réle dans

la réponse aux besoins, certaines attentes dépassent son champ

d’action direct. En effet, des facteurs sociaux, économiques et ceux liés

a I'environnement physique influencent lourdement la santé et le bien-étre.
Ces aspects nécessitent une collaboration étroite avec d'autres secteurs
(ex. : organisations municipales, logement, transport).

En conclusion, la méthodologie déployée integre les perspectives des parties
prenantes et les données disponibles. Bien gu'elle ne soit pas exhaustive,

elle garantit que le portrait présenté dans ce rapport repose sur des bases
rigoureuses et diversifiées.



21

L'AGE COMME
INDICATEUR : REPENSER
NOS PERCEPTIONS
POUR CARACTERISER
LE VIEILLISSEMENT

Cette annexe propose une réflexion sur la maniére dont I'édge est utilisé pour définir et
caractériser le vieillissement?. Elle met en lumiére les limites d'une approche strictement
chronologigue et souligne limportance de mieux reconnaitre la diversité des dynamiques
du vieillissement.

Cette réflexion s'inscrit dans la perspective du «vieillissement en bonne santé» (healthy
ageing), défini par I'Organisation mondiale de la Santé (OMS) (2020) comme «le processus
de développement et de maintien des aptitudes fonctionnelles qui permet aux personnes
agées de jouir d'un état de bien-étre» (p. 3). Ces aptitudes fonctionnelles résultent de
linteraction entre les capacités intrinséques de la personne (c'est-a-dire 'ensemble de ses
capacités physiques et mentales) et les environnements physique, social et politique dans
lesquels elle évolue (OMS, 2020). Cette conception appuie une lecture moins catégorielle et
plus contextuelle des besoins, centrée sur ce que les personnes peuvent effectivement faire
et choisir dans leur milieu de vie.
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LES LIMITES DE LAGE CHRONOLOGIQUE

L'dge chronologique — soit le nombre d'années écoulées depuis la naissance
— constitue le principal repére utilisé pour définir les personnes ainées dans
les politiques publiques, les statistiques et les programmes sociaux. Bien que
le seuil de 65 ans et plus soit frequemment retenu dans la littérature et les
politiques publiques (Adolfo et al, 2022), différents seuils peuvent étre utilisés
selon les contextes.

Or, 'dge chronologique ne reflete guimparfaitement les réalités du
vieillissement. Deux personnes du méme dge peuvent présenter des états
de santé, des capacités fonctionnelles et des niveaux d'‘autonomie trés
différents. Le vieillissement ne correspond donc pas uniguement a 'avancée
en dge, mais & un processus dynamique, progressif et hétérogéne qui

«se prépare tout au long de la vie» (Jeandel, 2005, p. 26).

A cet égard, plusieurs auteurs distinguent I'dge chronologique de 'age
biologique. Alors que le premier renvoie au temps écoulé depuis la
naissance, I'dge biologique se rapporte a I'état réel de vieillissement de
'organisme, observé par I'entremise de différents indicateurs fonctionnels,
physiologiques ou cellulaires (Menting, 2021). Cet age biologique peut étre
influencé par de nombreux facteurs, notamment les conditions de vie, les
habitudes de vie, I'environnement, le stress, les maladies chroniques ou
encore certains facteurs génétiques.

Ainsi, certaines personnes peuvent présenter un vieillissement biologique
plus rapide ou plus lent que ce que leur dge chronologique laisserait
présumer. Cette distinction aide & mieux comprendre I'hétérogénéité
des trajectoires de vieillissement.

Jeandel (2005) distingue notamment :

¢ unvieillissement en santé, avec le maintien des capacités
fonctionnelles et de la qualité de vie;

¢ unvieillissement avec une réduction des capacités, sans atteinte
particuliére d’'un organe;

¢ un vieillissement avec multimorbidités chroniques, qui touche
particulierement les sphéres cognitive, locomotrice, sensorielle, affective
et cardiovasculaire.



Cette diversité d'états de santé complexifie la relation entre I'dge
chronologique et I'dge biologique. Nguyen et al. (2021) ont observé une
augmentation de I'hnétérogénéité dans les mesures de performance
physique et le nombre de maladies chroniques avec I'avancée en

dge. Cette hétérogénéité est influencée par des facteurs génétiques,
environnementaux et ceux liés aux modes de vie (Kuo et al, 2022). Certaines
recherches suggérent méme que la vitesse du vieillissement biologique
pourrait étre modulée par des interventions génétiques, comportementales,
environnementales ou pharmacologiques (Kuo et al, 2022).

L'AGE COMME CONSTRUCTION SOCIALE
ET SOURCE D'AGISME

Il nN'existe pas de consensus pour définir la «vieillesse » (Dziechciaz et Filip,
2014), notamment parce que le vieillissement lui-méme est profondément
hétérogéne. Certaines caractéristiques individuelles (dge chronologique,
état de santé, sexe biologique, origine ethnoculturelle, conditions sociales)
influencent la maniére dont une personne est pergue comme «agée» ce
qui renforce I'idée qu'il s‘agit d'un concept en partie socialement construit
(Daignault et al, 2021; Nguyen et al, 2021).

Réduire le vieillissement & un seuil chronologique fixe revient ainsi &
simplifier & I'exces un processus dynamique, non linéaire et profondément
variable d'une personne & I'autre. Les membres du Forum de consultation
du Commissaire ont d'ailleurs remis en question I'utilisation systématique
du critére de 65 ans pour aborder les réalités des personnes ainées.

Cela dit, certains repéres chronologiques demeurent utiles, notamment pour
élaborer des politiques publiques, comparer des groupes populationnels ou
déterminer 'admissibilité a certains programmes. Par exemple, les instances
gouvernementales et organisationnelles recourent ainsi fréquemment &
I'dge chronologique pour structurer leurs interventions, comme dans le

Plan d’action gouvernemental 2024-2029 - La fierté de vieillir.



Cependant, une approche exclusivement fondée sur I'édge chronologique
comporte plusieurs limites. Elle peut :

* exclure certaines personnes ayant des besoins accrus en raison de
facteurs de risques (ex. : personnes ainées en situation ditinérance
ou personnes dont le vieillissement est accentué) (Grenier et al, 2016;
Chartrand, 2024);

e stigmatiser & l'inverse des personnes actives et en bonne santé, en
les exposant ainsi & des stéréotypes (Jeandel, 2005) associant I'age
a des notions d'isolement, d'incapacités fonctionnelles, de maladies
chroniques, de dépendance, de perte d'autonomie et de perte de
qualité de vie.

Ces personnes peuvent devenir la cible de discrimination en fonction

de leur age, phénomeéne connu sous le terme d'agisme (Gagnon, 2019).

La reconnaissance publique de groupes d'dge homogenes peut également
amplifier le «cloisonnement des générations» (Jeandel, 2005), ce qui
augmente les risques de marginalisation et d'isolement des personnes
considérées comme dgées, et fragilise les ponts entre les générations,

la solidarité et I'inclusivité intergénérationnelle.

La maniere dont le vieillissement et les personnes ainées sont dépeints dans
les médias, que ce soit par les caractéristiques présentées ou les termes
employés (ex. : utilisation de termes comme vulnérable ou isolé, ou encore
recours a un plan rapproché d’'une main ridée), peut fortement influencer
les perceptions et les croyances publiques & leur égard, renforgant les
stéréotypes agistes (Sahil et al, 2024).

En contexte de crise, comme durant la pandémie de COVID-19, ces
représentations peuvent également influencer les pratiques cliniques

et les décisions éthiques. Une revue systématique a montré que I'dgisme

a notamment influencé certains débats relatifs aux protocoles de triage

ou aux mesures de distanciation sociale ainsi que les perspectives éthiques
a leur égard (caractere acceptable ou non des mesures) (Bouchloghem

et al, 2025).
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PISTES ENVISAGEES : ESPERANCE DE VIE
ET MARQUEURS BIOLOGIQUES

Afin de mieux tenir compte des réalités du vieillissement, certains auteurs
proposent des approches complémentaires a I'dge chronologique. Le
démographe Jacques Légaré (2017) proposait d'utiliser 'espérance de vie
restante comme indicateur de vieillissement. Selon cette approche, «[l]e
seuil de la vieillesse est plutdt I'dge ou il nous reste 10 ans & vivre, ou 5 ans
a vivre, c’est & partir de cet dge que 'on rentre dans un groupe des vieux.
C’est arbitraire, comme le 65 ans ou le 70 ans, mais cela tient compte de
l'espérance de vie qui est un marqueur trés important» (Légaré, 2017, p. 35).
Bien qu'imparfaite, cette approche permettrait de mieux tenir compte des
différences de conditions de vie et de santé entre les populations.

Ainsi, pour guider certaines politiques publiques, on pourrait envisager

de recourir d 'espérance de vie de groupes particulierement exposés a

la vulnérabilité et au vieillissement prématuré, afin d’établir un «dge de
vieillesse corrigé». Un tel indicateur, actualisé régulierement et fondé sur des
besoins et des dynamiques de vieillissement spécifiques, pourrait servir de
référentiel pour cibler de fagon plus équitable les personnes sur leur propre
courbe de vieillissement, optimisant ainsi limpact des politiques publiques.
Le défiréside donc dans la collecte de données épidémiologiques et
statistiques de qualité, particulierement pour ces groupes populationnels.

Par ailleurs, des recherches récentes s'intéressant aux marqueurs
biologiques du vieillissement visent & comprendre et & influencer les
mécanismes du vieillissement en amont, avant 'apparition de maladies
chroniques (Ferrucci et al, 2020; Guo et al, 2022). Combinés & d'autres
indicateurs, comme les capacités fonctionnelles ou les multimorbidités, ces
margueurs pourraient aider & mieux repérer les situations de vieillissement
accéléré et a personnaliser davantage les interventions préventives

ou adaptatives.

Toutefois, ces approches soulévent aussi plusieurs enjeux éthiques et
sociaux. Comment utiliser ces outils sans créer de nouvelles formes de
catégorisation ou de discrimination? Comment éviter qu'ils deviennent
de nouveaux seuils simplificateurs ou qu'ils renforcent certaines inégalités
d’accés aux soins et aux ressources?



En conclusion, reconnaitre 'hétérogénéité du phénomeéne du vieillissement,
c'est:

e d'une part, reconnaitre les risques liés & I'évaluation homogéne des
populations ainées basées sur I'adge chronologique;

e dautre part, reconnaitre l'importance d'adopter une approche plus
ciblée, tant sur le plan collectif que sur le plan individuel, pour I'allocation
de ressources limitées.

Sans abandonner complétement les repéres chronologiques, une approche
plus nuancée pourrait contribuer & développer des politiques publiques

et des interventions mieux adaptées aux réalités des personnes ainées, tout
en limitant les risques de stigmatisation et d'dgisme. En mettant en lumiere
les limites d'une approche strictement fondée sur I'édge chronologique,
cette annexe permet de réfléchir & des fagons plus équitables, inclusives

et adaptées de penser le vieillissement et d’'optimiser l'allocation

des ressources.
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BESOIN, ATTENTE
ET PRIORITE :

TROIS CONCEPTS
POUR MIEUX AGIR

Cette annexe clarifie les concepts fondamentaux de besoin, d’attente et de priorité, qui
structurent ce rapport. La prise en compte des besoins, des attentes et des priorités est
cruciale pour améliorer la performance du systéeme.

Le besoin permet d'identifier I'écart entre I'état de santé ou de bien-étre
d’un individu et I'état jugé souhaitable ou attendu (Pineault et Daveluy,
2020). Subjectif, dynamique et influencé par les contextes socioculturels
et historiques? (Kettner et al, 2017 Lightfoot, 1995), le besoin guide les
interventions cliniques, les actions en santé publique et les décisions de
gestion par leur objectivation gréce a divers outils standardisés. Il est
également au cceur des politiques publiques comme des instruments
de gouvernance du MSSS.

22 Par exemple, les standards de vie, les changements politiques et les innovations
technologiques influencent les besoins. Au Québec, il a été noté que les personnes ainées
ont tendance & rapporter moins de besoins que les adultes (Levesque et al, 2007).
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Afin de mieux comprendre les différentes fagons de définir un besoin,
Bradshaw (1972) propose une typologie fondée sur quatre approches
évaluatives : les besoins ressentis, exprimés, normatifs et comparatifs

( ). Cette catégorisation permet d'identifier I'origine d'un besoin ainsi
que les acteurs qui participent & sa définition.

* Les besoins ressentis (ou percus) correspondent aux besoins tels
qu'ils sont vécus et définis par les personnes concernées directement
(ex.: personnes ainées) ou indirectement (ex. : personnes significatives,
intervenantes et intervenants ou professionnelles et professionnels
de la santé). lis reflétent la perception subjective d'un écart entre une
situation actuelle et une situation souhaitée. Ces besoins peuvent étre
conceptualisés sur un continuum allant des besoins comblés (sans
écart entre la perception du besoin et I'idéal) aux besoins non comblés
(Maertens de Noordhout et al, 2021).

* Les besoins exprimés sont les besoins qui se traduisent par une
demande de soins, de services, de soutien ou d'accompagnement. lls
découlent généralement de besoins ressentis, mais tous les besoins
ressentis ne sont pas nécessairement exprimés. Certains demeurent
invisibilisés en raison de barrieres individuelles, sociales, culturelles
ou organisationnelles.

* Les besoins normatifs sont définis par des spécialistes ou par des
instances professionnelles a partir de normes, de critéres ou de
standards reconnus. lIs reposent sur un jugement d'expertise qui vise
a déterminer ce qui devrait étre nécessaire dans une situation donnée.

* Les besoins comparatifs Eémergent de la comparaison entre différents
groupes, territoires ou populations qui présentent des caractéristiques
semblables. Cette approche permet d'identifier des écarts d'accés
aux ressources, aux services ou aux conditions favorables ¢ la santé
et au bien-étre.

Ces quatre approches évaluatives des besoins sont complémentaires

et permettent d'appréhender les besoins sous différents angles (Diwan

et Moriarty, 1995; Kettner et al, 2017; Pineault et Daveluy, 2020). A des fins
d'analyse, elles peuvent étre associées & différents niveaux d’'observation :
les besoins ressentis relévent d'une logique microsystémique (point

de vue des usageéres et usagers, des personnes significatives ou des
professionnelles et professionnels); les besoins exprimés, d'une logique
mésosystémique (utilisation des services); et les besoins normatifs, d'une
logique macrosystémique (standards fixés par des expertes et experts). Les
besoins comparatifs, quant & eux, traversent ces différents niveaux puisqu'ils
reposent sur 'analyse des écarts observés entre groupes ou contextes.
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Figure 3. Schématisation des quatre approches évaluatives des
besoins selon Bradshaw (1972) : besoins ressentis, exprimés,
normatifs et comparatifs

exprimés
(méso-systémiques)
normatifs
(macro-systémiques)

ressentis

Besoins (micro-systémiques)

invisibilisés

comparatifs

Les attentes traduisent ce que les personnes espérent de I'écosystéme
de santé et services sociaux pour contribuer & combler un besoin, pour
soutenir la prise de décision ou pour favoriser les résultats de santé et de
bien-é&tre souhaités (Janzen et al, 2006). Par exemple, une personne qui
ressent de la solitude peut vouloir recevoir du soutien psychosocial.

Ces attentes ne se limitent pas ¢ I'obtention de soins, de services ou
d'accompagnement. Elles concernent également la maniére dont

les organisations et les institutions considéerent les personnes ainées,
reconnaissent leur autonomie, respectent leur dignité et soutiennent leur
pouvoir d'agir. Influencées par divers facteurs personnels, socioculturels et
organisationnels? (Lakin et Kane, 2022), elles jouent un réle central dans la
perception des soins regus ou requis, bien qu’elles soient difficiles & cerner
dans toute leur complexité (Suanet et al, 2012).

Lorsgu’elles sont mises en relation avec I'état actuel des personnes, les
attentes aident d rendre visibles les écarts entre la situation vécue et la
situation souhaitée — un écart qui peut alors étre formulé comme un besoin.

23 D'une fagon plus détaillée : caractéristiques personnelles d'un individu, facteurs
sociodémographiques, expériences passées avec le systeme de santé et de services
sociaux, normes sociales et culturelles, informations transmises par d'autres membres de la
société et par l'organisation, processus du systéme en lui-méme, valeurs, représentation du
systeme, etc.
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Face d la diversité des besoins individuels, il est pertinent de s'interroger sur
le réle, les responsabilités et le mandat des divers acteurs institutionnels
et de la société civile. En effet, certaines attentes |égitimes ne relévent pas
directement du mandat du systeme : elles appellent une réponse clinique,
sociale ou organisationnelle, ou nécessitent la mobilisation d'acteurs
communautaires, municipaux, gouvernementaux ou de la société civile.
D'autres peuvent étre comblées par la personne elle-méme ou par ses
proches. Enfin, certaines attentes peuvent étre irréalistes — parce qu'elles
dépassent les données probantes, les normes de pratique ou la capacité
institutionnelle disponible. Un accompagnement est alors nécessaire pour
identifier des attentes réalistes, Iégitimes et collectivement discutables.

Finalement, les priorités, au regard des services ou du soutien d la prise de
décision, émergent comme un compromis entre les attentes (réalistes)
et les ressources disponibles, en accordant une importance préférentielle
& certaines d’entre elles en fonction de critéres (Glanze et al, 2002; Iserson
et Moskop, 2007; Truog et al, 2008). En effet, les attentes de la population et
les orientations gouvernementales sont en interaction constante. Dans un
contexte ouU il est utopique de pouvoir répondre a toutes les attentes, une
approche participative permet de délibérer sur la capacité institutionnelle
d'y répondre (OMS, 2000; Murray et Frenk, 2000).

Une gquestion fondamentale subsiste toutefois : qui doit juger des attentes
de la population & prioriser au regard des ressources disponibles? Selon
Hart (1998), une réponse efficace repose sur une coopération entre les
institutions et la population. Ce processus de négociation collective, fondé
sur un débat social inclusif, s'‘avere nécessaire pour arbitrer les attentes
populationnelles et clarifier les priorités.

Le processus de priorisation signifie que certaines interventions, bien que
bénéfiques pour une majorité, ne pourront pas étre offertes a toutes et

tous, leur attribution étant déterminée par des critéres objectifs (Glanze et
al, 2002; Hurst et al, 2007; Iserson et Moskop, 2007; Truog et al, 2006). Ces
critéres doivent faire I'objet d'un consensus clair et étre justes, transparents
et soutenus par des données probantes et d'autres principes tels que

leur alignement sur les valeurs largement partagées au sein de la société
(Daniels, 2001, 1997; Gibson et al, 2004, 2005; Hurst et al, 2007; McKneally et al,
1997, Nunes, 2003; Raymond et al, 2013; Sibbald et al, 2009).
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Ces distinctions conceptuelles aident & clarifier le rdle du systéme : répondre
aux besoins des individus et aux attentes Iégitimes de la population, tout en
équilibrant son offre de services en fonction de certains critéres pour assurer
une utilisation équitable et viable des ressources limitées de I'Etat, ce qui
renforce ainsi la confiance de la population (Immergut et al, 2021; Jacques
et Perrot, 2024; Jensen et Petersen, 2017).

Tableau 6. Logique séquentielle des concepts clés:
de I'état actuel a la priorité

Etat actuel Quelle est la situation vécue maintenant par la personne ou la population? Constat de départ

Etat souhaité Vers quelle situation de santé, de bien-étre, d'autonomie ou de participation Objectif & atteindre
souhaite-t-on tendre?

Besoin Quel est I'écart entre I'état actuel et I'état souhaité? Justification de
l'intervention

Attente Qu'espere-t-on de I'écosysteme de santé et de services sociaux pour contribuer Définition des actions
A réduire cet écart? possibles

Priorité Qu'est-ce qui doit étre retenu en premier, selon 'importance du besoin, les attentes Arbitrage entre les
exprimeées, les responsabilités des acteurs et les ressources disponibles? ressources et les valeurs

En conclusion, en clarifiant les concepts de besoin, d'attente et de priorité,
cette annexe met en lumiere leur interdépendance et leur role central pour
soutenir un processus décisionnel. Comprendre ces distinctions permet

non seulement d'identifier les écarts & combler, mais aussi de prioriser les
interventions en fonction des ressources disponibles, tout en maintenant une
réponse centrée sur les valeurs sociétales.

67



REVUE DES BESOINS
ET DES ATTENTES DES
PERSONNES AINEES

Cette annexe brosse un portrait des attentes et des besoins des personnes ainées, lesquels
sont issus de la littérature et validés par des expertes et experts et des partenaires. Elle couvre
les dimensions physique, psychologique, sociale, spirituelle, celle liée & I'environnement de vie
et décisionnelle.

Pour que le maintien de I'autonomie et du bien-étre des personnes ainées

soit possible, leurs besoins et leurs attentes physiques doivent comprendre la
gestion de la douleur et la capacité de fonctionner selon leur volonté malgré
les morbidités associées & des problémes physiques (McClane, 2008, p. 203).
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Des services adaptés aux besoins et aux environnements

Afin de répondre & ces besoins croissants, il est important d’offrir un accés a
des services personnalisés dans des environnements adaptés, qu'il s'‘agisse
de services de soutien & domicile (Gordner, 2011; Kaczynski et al,, 2008;
Kaczynski et al, 2009; Kaczynski et al, 2014; Shang et al, 2023), d’hébergement
(Schweighart et al, 2022) ou de soins palliatifs (Liop-Medina et al, 2022;
Mota et al, 2022). Un traitement adapté aux problémes particuliers de la
personne est important (ex. : atteintes auditives ou visuelles, incontinence,
douleur chronigue), tout comme un soutien ciblé pour les activités de

la vie quotidienne (telles que se laver, s’habiller ou se déplacer) lorsque

les capacités diminuent (Bldhovd et al, 2021; Kalankovad et al, 2027; Liop-
Medina et al, 2022; Maurer et al, 2019; Mota et al, 2022; Raohman et al, 2022;
Schweighart et al, 2022).

Prévention et promotion de la santé

La prévalence de plusieurs problémes de santé augmente fortement avec
'age (ex. : cancer ou maladies chroniques, comme I'hypertension, I'arthrose,
une cardiopathie, l'ostéoporose ou une MPOC), ce qui nécessite des
services de premiére ligne et des soins spécialisés (Simard et al, 2019). Les
initiatives de prévention et de promotion de la santé, comme le dépistage,
la prévention des chutes, le suivi de la santé buccodentaire et nutritionnelle,
le maintien de la fonction cognitive et la prévention des troubles de
mémoire, sont essentielles pour préserver 'autonomie (Gruneir et al, 201;
Kaldnkova et al, 2021; Miyawaki et al, 2016; Shang et al, 2023).

Les conséquences des chutes illustrent bien les risques associés a ces
besoins de services non comblés : fracture, déclin fonctionnel, syndrome
de glissement et hausse du risque de déces dans I'année qui suit. Aux
Etats-Unis, les chutes constituent la principale cause de blessures chez
les adultes de 65 ans et plus (CDC WONDER, s.d.).

Enfin, certains besoins dépassent le cadre du systeme, mais jouent un réle
important dans le maintien de l'activité physique chez les personnes ainées.
C'est le cas, par exemple, de laménagement d'espaces communautaires
ou de parcs sécuritaires et adaptés (Kaczynski et al, 2014).
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LE BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE:
UN EQUILIBRE INTERIEUR

Les besoins et les attentes psychologiques des personnes ainées, tels que

la sécurité, Iintimité, le respect de la vie privée, la dignité et le contrdle sur
leur vie, sont essentiels pour maintenir leur bien-étre (McClane, 2006). Deux
grandes catégories de services y répondent : la gestion de la santé mentale
et le soutien émotionnel.

Santé mentale

La gestion de la santé mentale mobilise des services généraux et spécialisés
pour identifier et traiter des troubles fréquents chez les personnes ainées,
comme la dépression ou l'anxiété (ex. : services communautaires, services
de premiére ligne, centres de jour, centres de télépsychiatrie et services
mobiles de gérontopsychiatrie) (CSMC, 2021).

En pratique, les professionnelles et professionnels de la premiére ligne

(ex.: médecins de famille, infirmiéres et infirmiers praticiens spécialisés,
psychologues, travailleuses et travailleurs sociaux en CLSC) sont habilités

d prendre en charge la majorité des cas. Les services en gérontopsychiatrie
constituent un niveau surspécialisé, destiné aux personnes qui présentent
des situations complexes ou pour qui les premiers niveaux de soins se sont
révélés insuffisants.

oy 2

Soutien émotionnel en contexte de vulnérabilité

Un soutien émotionnel adapté est particulierement important pour les
personnes qui regoivent des soins palliatifs (Adolfo et al, 2022; Kaldnkova
et al, 202]; Llop-Medina et al, 2022; Tan et all, 2024) ou des interventions
oncologiques (Fitch et al, 2022). Il contribue & atténuer les impacts
émotionnels en lien avec les défis de la fin de vie ou 'annonce de
diagnostics graves.
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Intimité, dignité et sécurité

Le respect de l'intimité et de la dignité des personnes ainées est
fondamental pour éviter des situations humiliantes ou dégradantes (Blahova
et al, 202]; Fitch et al, 2022; Liop-Medina et al, 2022), que ce soit & domicile
ou en institution. Dans le cadre du soutien & domicile, la nature intrusive de
certaines interventions dans I'espace privé peut engendrer un inconfort,
voire un refus de services (Djooui, 2011; Louvet, 2018). Il est donc important

de respecter l'intimité des personnes et de former les intervenantes et
intervenants a gérer ces dynamiques complexes (Djaoui, 2007; Eysermann,
2022, p. 60).

Le besoin de se sentir en sécurité est tout aussi essentiel (Schweighart et al,
2022), notamment en matiére de protection contre les abus, la négligence
et les situations de maltraitance (Kalénkové et al, 2021). Au Québec, un
renforcement du cadre normatif, accompagné de plusieurs mesures de
sensibilisation (Beaulieu et St-Martin, 2023; MSSS, 2020) et de 'adoption,

en 2017, de la Loi visant & lutter contre la maltraitance envers les ainés et
toute autre personne majeure en situation de vulnérabilité a généré une
augmentation considérable des signalements (Lévesque, 2023). Cette
hausse, bien qu'encourageante, révéle une réalité insidieuse plus vaste

et encore sous-déclarée, en raison de la peur des représailles, de la honte
ou d'une méconnaissance des ressources.

Autonomie et controéle sur sa vie

Le maintien de I'autonomie est un autre aspect clé des besoins
psychologiques des personnes ainées. Les personnes qui conservent

un certain contréle sur leur routine quotidienne, participent & des
activités significatives et peuvent exprimer leurs préférences, présentent
une meilleure santé mentale et un bien-é&tre accru. Cet enjeu est
particulierement délicat en milieu d’hébergement, ou les résidentes et
résidents peuvent parfois ressentir une perte de contrdle sur leur vie
(Schweighart et al, 2022). Des stratégies qui visent & préserver la dignité
et 'autonomie — comme la personnalisation des soins et le respect des
préférences individuelles — sont essentielles pour améliorer leur qualité de
vie et lutter contre les différents types de maltraitance (Beaulieu et al, 2022;
Beaulieu et Cadieux Genesse, 2022).
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LES LIENS SOCIAUX : VIEILLIR ACCOMPAGNE

Les attentes et les besoins sociaux des personnes ainées comprennent le
maintien des liens sociaux avec la famille, les amis et la communauté, la
prévention de la solitude et l'inclusion sociale (McClane, 2008, p. 203)%. Les
personnes ainées ont besoin non seulement de maintenir des liens avec
leurs proches, mais aussi de s'intégrer dans leur communauté et d'y étre
acceptées (Fortune et Weisgarber, 2023; Kaldnkova et al, 2021; Schweighart
et al, 2022). Le soutien des proches est essentiel pour atténuer la solitude et
stimuler les interactions sociales (Gautam et al, 2019; Kraun et al, 2022).

Au-deld de la simple interaction, les besoins plus intimes, comme les
relations amoureuses ou sexuelles, doivent étre pris en compte, y compris
pour des personnes ainées atteintes de démence (Kraun et al, 2022;
Tan et al, 2024), notamment en milieu d’'hébergement (MSSS, 2021b).

Impact sur la santé

L'ensemble de ces interactions sociales jouent un réle important sur la
qualité de vie et le bien-étre des personnes ainées. Un réseau social
soutenant est associé & une meilleure santé globale et & une réduction du
risque de fragilité physique. A l'inverse, l'isolement social est associé a une
détérioration de la santé mentale et physique (MSSS, 2021q, p. 21; OMS, 2016).

24 Llimplication des personnes proches aidantes dans les prises de décision ainsi que la prise
de décision partagée interprofessionnelle contribuent au maintien des liens sociaux (Lai
et al, 2020; Lai et al, 2022). Des outils d'aide & la décision adaptés au contexte culturel des
personnes ainées et d leurs équipes de soins ont d'ailleurs été développés recemment au
Québec par un groupe de chercheurs (Guay-Bélanger et al, 2023). Par ailleurs, les personnes
significatives confrontées & une charge élevée peuvent elles-mémes souffrir de dépression,
de problemes financiers, de solitude et d'isolement (MSSS, 2021a).
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Des attentes envers le systéme et la communauté

Ces besoins s'accompagnent d'attentes spécifiques, certaines envers le
systéme, mais d'autres plus spécifiques aux institutions communautaires. La
mise en place dinitiatives pour soutenir les interactions sociales, notamment
par des programmes communautaires, des initiatives favorisant I'inclusion
sociale et des services de soutien, constitue une bonne stratégie pour lutter
contre lisolement. Accéder & des lieux propices & la socialisation, comme
des espaces publics inclusifs ou des parcs adaptés, joue un réle clé dans
ce processus (Levy-Storms et al, 2018). Ainsi, il est important de créer des
environnements qui encouragent la socialisation et I'établissement de
contacts sociaux significatifs, particulierement pour celles et ceux qui sont
en transition vers un nouveau milieu de vie. En effet, les transitions vers un
milieu d’'hébergement peuvent intensifier I'isolement, notamment lorsque
des pertes physiques ou cognitives surviennent (Cheraghi et al, 2021). Enfin,
le systéme doit reconnaitre et intégrer les besoins affectifs et relationnels
des personnes ainées, en proposant des politiques et des pratiques
respectueuses de leur intimité, y compris dans les milieux institutionnels.

Valoriser la contribution sociale des personnes ainées

La société doit répondre aux besoins sociaux des personnes ainées en
valorisant leur contribution & la vie collective sous divers aspects, tout en
optimisant les bénéfices du vieillissement (MSSS, 2024, p. 97). Le travail et

le bénévolat des personnes retraitées participent au sentiment d'identité,
réduisent I'isolement social, apportent des bienfaits sur la santé et
contribuent & préserver le pouvoir d'agir (Cousineau et Misener, 2019). Le
développement d'initiatives intergénérationnelles, comme les cohabitations
entre générations, les espaces publics favorisant les rencontres ainsi que les
échanges et 'organisation d'activités communes entre les écoles et les RPA
(Bédard et al, 2021), valorise les expériences et contribue ainsi & lutter contre
les problémes liés a I'dgisme. Les médias ont un role essentiel & jouer dans
la promotion de ces démarches en s‘appuyant sur des discours constructifs
sur le vieillissement et sur la cohésion intergénérationnelle (Sahil et al, 2024).
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En contexte de fin de vie

En contexte de soins palliatifs, des recherches québécoises ont mis en
lumiere des besoins spécifiques : mourir entouré de proches, avoir le temps
de faire ses adieux et connaitre 'approche imminente de la mort (Lessard,
2021). Par ailleurs, une étude récente a révélé que des obstacles culturels

et organisationnels persistent, entravant l'intégration des patients dans le
processus décisionnel, en particulier lors des interventions précoces en soins
palliatifs en oncologie (Plancon et al, 2024). Le sentiment que leurs valeurs
sont respectées dans ce moment charniére de leur existence est primordial.

LA SPIRITUALITE : TROUVER DU SENS
A CHAQUE ETAPE DE LA VIE

Les attentes et les besoins spirituels ou religieux reflétent la recherche

de sens et de paix intérieure. lls peuvent comprendre des pratiques
religieuses ou philosophiques qui soutiennent I'acceptation de la maladie
ou de la fin de vie et le bien-étre général. Ils favorisent I'enrichissement
intérieur (Cheng et al, 2023, p. 3) et concernent également les croyances
individuelles, gu'elles s'expriment par la foi en un étre supérieur ou par

le réconfort tiré de valeurs personnelles (McCIone, 2006, p. 203).

Des attentes de prise en compte dans les soins

De nombreuses personnes ainées jugent important que leurs besoins
spirituels ou religieux soient pris en compte dans différents secteurs de soins
et de services, afin de maximiser leur bien-étre (Cheng et al, 2023; Dalby,
2006; Gautam et al, 2019; Lunder et al, 201]). Parmi ces besoins figurent :

° cultiver une relation avec un étre transcendant;
* trouver une paix intérieure;
e réfléchir au sens de son existence;

e aimer et recevoir de l'affection (Cheng et al, 2023; Dalby, 2006).

On souligne également Iimportance de se sentir utile, méme dans un
contexte de fin de vie (Dalby, 2006).
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Des besoins intensifiés par la maladie et la fin de vie

La maladie incurable ou le processus de fin de vie peuvent intensifier

ces besoins spirituels. Ainsi, dans certains secteurs de soins, des besoins
particuliers émergent : sentir que sa foi est respectée (Blahova et al, 2021),
accéder & des activités et & des ouvrages religieux, ou encore entretenir des
liens avec la nature (Goutom et al, 2019; Schweighart et al, 2022).

Par ailleurs, des personnes ainées peuvent ressentir le besoin de faire

des bilans de vie, de raconter leur histoire, de discuter de leurs croyances
spirituelles ou d'étre conseillées en ce sens (Gautam et al, 2019; Kaldnkovd
et al, 2021).

UN ENVIRONNEMENT DE VIE QUI SOUTIENT :
CREER DES ESPACES 0OU VIEILLIR AVEC SERENITE

L'environnement de vie constitue un déterminant important de la santé, de
'autonomie et de la qualité de vie des personnes ainées. L'accessibilité du
logement, la disponibilité d'un transport adapté, la présence d’espaces verts
sécuritaires, d'installations récréatives et de lieux favorisant les interactions
sociales contribuent au maintien des capacités fonctionnelles, soutiennent
la mobilité et favorisent la participation & la vie de la communauté (McNeil-
Gauthier et al, 2024; MSSS, 2021a, p. 21—22).

Dans une perspective d'évaluation gériatrique globale, plusieurs dimensions
de I'environnement méritent une attention particuliére, notamment la
sécurité et I'accessibilité du domicile, le confort du milieu de vie, le sentiment
de sécurité personnelle ainsi que la possibilité pour la personne d’exercer

un certain contréle sur son environnement (MCC|Gﬂe, 2006, p. 203). Ces
éléments influencent directement la capacité des personnes & maintenir
leurs habitudes de vie et leur autonomie.

Les revues consultées indiquent que les besoins liés & I'environnement

de vie se concentrent sur deux aspects : vivre dans un milieu adapté aux
besoins et bénéficier d'un environnement qui soutient les déplacements et
la mobilité. La perte d’autonomie d'une personne ne résulte pas seulement
de la diminution de ses capacités, mais elle est aussi influencée par le
degré d'adaptation du milieu de vie. Adapter les environnements physiques
constitue ainsi un levier important pour favoriser le maintien de 'autonomie,
des habitudes de vie et du bien-étre.
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Au Québec, un sondage révele que de hombreuses personnes ainées
souhaitent davantage de logements adaptés, notamment des habitations
sans escaliers et congues pour les déplacements en fauteuil roulant (Poulin,
2022). En milieu d’hébergement, les personnes ainées expriment le désir de
continuer leurs activités habituelles, commme la marche (Mourer et al, 2019).
En milieu hospitalier, particulierement aux urgences, les personnes ainées
souhaitent également évoluer dans un environnement propice au repos
(notamment un éclairage moins agressant), bénéficier d'une alimentation
adéquate et disposer de conditions qui favorisent une bonne hygiéne
corporelle (Couture et al, 2024).

L'importance des adaptations domiciliaires
et de la transition entre milieux de vie

L'absence d’adaptations domiciliaires, commme un bain adapté, peut
empécher la prestation de services de soutien & domicile, ce qui force
parfois des déménagements non souhaités vers des milieux institutionnels.
Ces constats soulignent l'importance de renforcer les programmes
d’adaptation domiciliaire pour permettre aux personnes ainées de rester
chez elles le plus longtemps possible.

Les transitions entre milieux de vie constituent un enjeu central du maintien
de 'autonomie. La décision de rester & domicile, d'adapter son logement
ou de déménager vers un milieu offrant davantage de soutien est souvent
complexe, délicate et lourde de conséquences pour les personnes ainées
et leurs proches. Elle mobilise de multiples considérations : santé, sécurité,
finances, accessibilité, proximité relationnelle, attachement au domicile et
disponibilité des services.

Ces décisions dépassent le seul systéme : elles interpellent aussi le logement,
l'aménagement du territoire, le transport, le soutien communautaire

et les politiqgues municipales. Elles devraient donc étre accompagnées

d’'une démarche structurée de décision partagée, qui permet de clarifier

les options, les valeurs de la personne, les risques, les bénéfices et les
compromis associés a chaqgue choix.
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Soutien a la mobilité et barrieres financieres

Que ce soit en premiéere ligne, en hébergement ou en soutien & domicile,

le soutien & la mobilité est un besoin largement identifié, qu'il s'‘agisse
d'optimisation de I'environnement pour favoriser les déplacements ou

de fourniture de matériel adapté (marchette, déambulateur) en temps
opportun (Breton et al, 2019; Knopp-Sihota et al, 2015; Levy-Storms et al, 2018;
van Biljon et al, 2022; Vezina et Pelletier, 1997). En milieux de soins palliatifs,
des barriéres financieres, telles que les colts liés aux déplacements et d la
location d'équipements, sont identifiees comme des freins a la satisfaction
des besoins pour des personnes ainées (Llop-Medina et al, 2022).

LE POUVOIR DE DECIDER:
EXERCER SON LIBRE ARBITRE

Les attentes et les besoins décisionnels renvoient a limportance, pour les
personnes ainées, de participer aux décisions qui affectent leur santé, leur
autonomie, leur milieu de vie et leur trajectoire de soins et de services. Ces
besoins apparaissent lorsqu’'une personne est confrontée & une décision
importante sans disposer pleinement des conditions nécessaires pour
faire un choix éclairé, cohérent avec ses valeurs et adapté a sa situation.
lls peuvent découler :

e d'un manque dinformation;
e d'une compréhension limitée des options disponibles;
e duneincertitude quant aux bénéfices et aux risques;

e d'un conflit de valeurs ou d'un désaccord avec les proches ou les
professionnelles et professionnels;

e d'un contexte ol le pouvoir décisionnel est exercé par d'autres (proches,
intervenantes et intervenants ou systéme) plutét que par la personne
elle-méme (Bujold et al, 2022; Ottawa Hospital Research Institute, s. d.).
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Ces besoins sont particulierement importants lorsque les décisions
entrainent des conséquences majeures sur I'autonomie et le bien-étre.
Ces décisions peuvent concerner, par exemple :

* |e choix de rester & domicile ou de déménager dans un autre milieu
de vie;

* [intensité et les niveaux de soins;
* la prescription ou la déprescription de médicaments;
° le recours & certains traitements;

e Jorganisation du soutien & domicile (Bujold et al, 2022; Garvelink et al,
2016; Toi et al, 2022).

Dans ces situations, les personnes ainées et leurs proches peuvent vivre de
lincertitude, du conflit décisionnel ou du regret, surtout lorsque la décision
semble avoir été prise sans information suffisante, sans clarification des
valeurs ou sans réelle prise en compte de leurs préférences (Lognon et all,
2022; Stacey et al, 2020; Toi et al, 2022).

Cette absence de prise en compte des préférences peut mener d des
décisions mal alignées sur ce qui compte réellement pour les personnes.
Mulley et al. (2012) décrivent cette situation comme une forme de
«diagnostic silencieux» lorsque les préférences des personnes ne sont pas
adéquatement reconnues dans la décision clinique.

La décision partagée : un levier pour répondre
aux besoins décisionnels

Les attentes décisionnelles dépassent donc la simple transmission
d’informations. Elles concernent aussi la maniére dont les personnes
souhaitent étre considérées dans le processus décisionnel : étre écoutées,
recevoir une information claire et compréhensible, pouvoir exprimer ce
qui compte pour elles, comprendre les options et les compromis, et étre
soutenues dans l'exercice de leur libre arbitre (Haesebaert et al, 2019;
Witteman et al, 2021).

Cette participation active ne signifie pas que la personne doit toujours
décider seule. Elle peut vouloir prendre la décision elle-méme, la faire
connaitre d ses proches et aux professionnelles et professionnels concernés,
ou déléguer certains aspects de la décision, selon ses préférences, ses
capacités et le contexte. L'important est que cette participation — ou

cette délégation — soit elle-mé&me reconnue comme une expression

de 'autonomie décisionnelle.
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Qu’est-ce que la décision partagée?

La décision partagée, notamment dans une approche interprofessionnelle,
constitue un levier important pour répondre a ses besoins. Elle permet de
réunir la personne, ses proches et les professionnelles et professionnels
concernés autour d'une compréhension commune des options, des risques,
des bénéfices et des compromis (Légoré et al, 201, 2013, 2014; Stacey et

al, 2024).

Répondre aux besoins décisionnels exige aussi d’adapter la communication
aux capacités, aux préférences et au niveau de littératie?® des personnes.
Cela suppose une information claire, accessible et adaptée, mais aussi un
accompagnement qui permet d'expliciter les valeurs, les préférences et les
objectifs de vie (Witteman et al, 2021).

Une attention particuliere doit étre accordée aux personnes plus vulnérables,
notamment celles ayant des troubles cognitifs, un faible niveau de littératie,
peu de soutien social ou une expérience limitée de participation aux
décisions. Les outils d'aide d la décision qui incluent une méthode explicite
de clarification des valeurs peuvent contribuer & réduire les inégalités dans
la participation aux décisions, notamment auprés de populations plus
défavorisées ou moins outillées pour naviguer dans le systéme (Durand et
al, 2016; Yen et al, 2021). Dans ces contextes, le soutien aux proches devient
également essentiel pour favoriser des décisions éclairées et respectueuses
des volontés de la personne (Adekpedjou et al, 2020; Garvelink et al, 2016;
Lognon et al, 2022).

Pertinence de la décision partagée en soutien a domicile

Cette approche est particulierement pertinente en soutien d domicile, ou
plusieurs professionnelles et professionnels peuvent étre impliqués dans
'accompagnement d'une méme personne, par exemple un médecin, une
infirmiére, un travailleur social ou d'autres intervenantes et intervenants du
réseau et de la communauté. Des travaux québécois ont d'ailleurs recensé
des interventions et des outils de soutien a la décision, notamment en
contexte de choix de milieu de vie — une décision souvent difficile pour les
personnes ainées et leurs proches (Adekpedjou et al, 2018, 2020; Adisso et al,
2022; Garvelink et al, 2016, 2017).

25  Auniveau de littératie, mais également de numératie et de compréhension probabiliste
des personnes.
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Obstacles et inégalités d'accés a la décision partagée

Les besoins décisionnels sont d’autant plus préoccupants que la décision
partagée ne semble pas encore pleinement intégrée dans les pratiques
usuelles. Une enquéte canadienne montre que les personnes ayant fait face
A une décision en santé ne rapportent pas toujours avoir discuté des options
disponibles ni avoir été interrogées sur ce qui comptait pour elles. Les
personnes ainées, les personnes vivant en milieu rural, les personnes vivant
au Québec et les personnes non blanches rapportaient des niveaux plus
faibles de décision partagée (Haesebaert et al, 2019).

Des lacunes en soutien d domicile

D'autres travaux suggeérent que les personnes ainées qui regoivent des soins
& domicile font face & de nombreuses décisions difficiles, alors que peu
d'outils de soutien & la décision sont disponibles pour les soins & domicile

et les soins communautaires (Lognon et al, 2022; Toi et al, 2022).

Les professionnelles et professionnels eux-mémes peuvent percevoir la
décision partagée avec les personnes ainées et leurs proches comme
difficile & mettre en ceuvre dans le contexte du soutien  domicile,
notamment en raison de la complexité des situations, du nombre d'acteurs
impliqués et des contraintes organisationnelles (Lai et al, 2022).

Liens avec la coordination des soins et des services

Les besoins décisionnels sont étroitement liés & la coordination des soins
et des services. Une personne ne peut pas véritablement participer aux
décisions qui la concernent si:

* linformation est fragmentée;
* les professionnelles et professionnels ne communiquent pas entre eux;

* |es options disponibles dans le systeme et dans la communauté sont
peu connues.

Les attentes décisionnelles rejoignent donc les attentes de continuité,

de coordination et de transparence : les personnes ainées souhaitent
comprendre leur parcours, connaitre les ressources disponibles et étre
accompagnées dans les transitions entre les milieux et les services

(Fanaki et al, 2023; Kalankovd et al, 2021; McGilton et al, 2018; Puts et al, 2012;
Xie et al, 2024).
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Ces enjeux ressortent notamment en GMF, en soutien & domicile, en milieu
d’hébergement et aux urgences, ol les personnes ainées s'attendent &

ce que les professionnelles et professionnels coordonnent davantage les
soins, communiquent entre eux et leur expliquent ce qui est fait et pourquoi
(Couture et al, 2024; Fanaki et al, 2023).

Les lacunes de coordination et d'intégration des soins peuvent complexifier
les parcours, accroitre le stress des personnes et de leurs proches, retarder
certaines interventions ou mener a une duplication des démarches et des
examens (Association médicale canadienne, 2021).

Enjeux spécifiques aux RPA

Pour soutenir le libre choix des résidentes et résidents, plusieurs
organisations ont produit des ressources d'information sur les droits des
personnes locataires, notamment le Cabinet de la ministre responsable

des Ainés et des Proches aidants (2019), le Protecteur du citoyen (2016) et le
Tribunal administratif du logement, qui diffuse des renseignements sur les
droits et obligations des locataires et des locateurs (TAL, 2023). Toutefois,
I'expérience terrain des centres d'assistance et d'accompagnement aux
plaintes (CAAP) réveéle que ces ressources, bien qu'utiles, ne suffisent pas &
lever les obstacles systémiques auxquels les résidentes et résidents font face
quotidiennement (FCAAP, 2026).

Entre 2020 et 2026, les CAAP membres de la Fédération des centres
d'assistance et d'‘accompagnement aux plaintes (FCAAP) ont offert 9 809
services d'information et 6 124 services d’'assistance en lien avec le mandat
«CAAP sur le bail»®. Selon le bilan de la FCAAP (2026, p.15), les principaux
motifs de consultation sont :

e lecoltdu loyer (27 %);
* e renouvellement et la modification du bail (25 %);
* lecolt des services (18 %);

e o résiliation du bail (18 %).

26 Mandat d'informer les locataires des RPA de leurs droits et obligations en matiére de bail et
d'offrir 'assistance et 'accompagnement dans leurs démarches pour favoriser le réglement
& l'amiable de leurs différends avec I'exploitant de la RPA ou le réglement d'un litige & la suite
d'une demande au Tribunal administratif du logement.



Le document précise en outre que, «dans plus d’'un dossier sur quatre, les
enjeux [..] concernaient & la fois le bail (relevant du Code civil) et les droits
des usagers du réseau de la santé et des services sociaux» (FCAAP, 2026,
p. 20). Cette proportion confirme l'intérét d'une approche intégrée, capable
de dépasser les cloisonnements juridiques et administratifs.

Vieillissement et privatisation de la perte d’autonomie

Le vieillissement des résidentes et résidents et 'insuffisance des places en
ressources intermédiaires (RI) ou en CHSLD font que des personnes aux
besoins croissants demeurent plus longtemps en RPA, ou elles doivent gérer
un bail souvent complexe et onéreux, parfois avec des capacités cognitives
diminuées. La FCAAP (2026) reléve que «86 % des RPA appartiennent aux
catégories 3 et 4» du registre de certification, ce qui, selon I'organisation,
«&loigne concretement l'idée selon laquelle les RPA seraient réservées aux
personnes autonomes ou semi-autonomes» et illustre «un processus de
privatisation de la perte d'autonomie au Québec» (p. 6).

Recherche de profit et impacts sur les locataires

Les CAAP constatent également que la recherche de profit dans certaines
grandes RPA peut influencer négativement la relation locative. Par exemple,
lors du déploiement du Programme d'allocation personnalisée (PAP) en
2024, le bilan indiquait que «plusieurs RPA ont utilisé ce programme pour
modifier les baux et appliquer des augmentations extraordinaires du colt
des services» et que «la vigilance et I'expertise du CAAP Mauricie-Centre-
du-Québec a permis d'identifier rapidement la problématique et d'interpeller
les autorités» (FCAAP, 2026, p. 5).

Par ailleurs, le document rappelle que plusieurs exploitants imposent des
services personnels ou des formules «tout-inclus» ce qui contrevient au
Reglement sur la certification des résidences privées pour ainés, lequel
précise que «[l]e choix de ces services doit étre laissé & I'entiére discrétion
de la personne» (art.13.2).
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Acceés inéquitable aux services publics

Une autre difficulté majeure concerne 'accés inéquitable aux services
publics pour les résidentes et résidents de RPA. Les CAAP rapportent que
certaines résidentes et certains résidents sont pergus comme bénéficiant
déja de services offerts par la résidence (services payants), ce qui réduit leur
priorité pour accéder aux services fournis par le réseau public (FCAAP, 2026,
p. 5; CSBE, 2023).

A cela s'ajoute une grande complexité réglementaire et procédurale. Par
exemple, le bilan souligne que «plusieurs RPA, au moment du renouvellement
du bail, n'utilisent toujours pas l'avis prévu par le TAL [Tribunal administratif
du logement] prévoyant 3 choix pour le locataire, ce qui induit ce dernier en
erreur au moment de donner sa réponse » (FCAAP, 2026, p. 7). L'annexe 6 du
bail est également une source fréquente de confusion, «plusieurs exploitants
se tournant vers des annexes 6 “maison” parce que la partie 2 de I'annexe

6 ne prévoit pas avec cohérence et clarté I'éventail complet des services
offerts» (FCAAP, 2026, p. 8).

Recommandations de la FCAAP

Face & ces constats, la FCAAP (2026, p. 30) formule plusieurs
recommandations, parmi lesquelles :

* «concevoir un bail spécifique aux RPA»;

e «renforcer les contrdles de la qualité des soins et des services offerts par
des prestataires privés»;

* «reconnaitre et assumer la responsabilité du réseau de la santé et
des services sociaux envers les ainés qui subissent une éviction pour
changement d'affectation d'une RPA ou lors de fermetures de RPA»;

* «mettre en place des procédures concertées d'intervention entre les
différents partenaires (certification, travailleurs sociaux, services &
domicile) lors de telles situations ».

Une meilleure coordination entre les acteurs publics, privés et
communautaires est essentielle pour garantir une accessibilité équitable,
sans égard au milieu de vie.
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Bénéfices d'une meilleure réponse aux besoins décisionnels

Ainsi, soutenir le pouvoir de décider ne reléve pas seulement d'une obligation
éthique et Iégale liée au respect de 'autonomie. Il s'agit aussi d'une
condition de pertinence, de qualité et d’équité des soins et services.

Lorsque les décisions sont mieux partagées, mieux éclairées et mieux
alignées sur les valeurs des personnes, elles sont plus susceptibles de
soutenir le bien-étre, de réduire les décisions regrettées et de favoriser une
utilisation plus appropriée des ressources (Hibbard et Greene, 2013; Shay et
Lafata, 2015; Stacey et al, 2024; Veroff et al, 2013). La décision partagée peut
ainsi contribuer & réduire I'utilisation inappropriée des soins et services, en
cohérence avec les approches qui visent & améliorer la pertinence et la
valeur des soins (Mulley et al, 2012; Stacey et al, 2024; Veroff et al, 2013).

En conclusion, cette revue des besoins et des attentes des personnes ainées
révele une réalité complexe et multidimensionnelle. Chaque dimension

— physique, psychologique, sociale, spirituelle, environnementale et
décisionnelle — joue un réle essentiel dans le maintien de leur bien-étre et de
leur autonomie. En identifiant ces besoins de maniére globale, cette annexe
rappelle une évidence trop souvent oubliée : des réponses fragmentées

ou sectorielles ne peuvent suffire. Les approches cloisonnées, qu'elles
relévent du seul curatif, du seul logement ou de la seule intervention sociale,
échouent a saisir I'interdépendance des dimensions de la vie des personnes
ainées.

Cette annexe met en évidence I'urgence de concevoir des politiques et des
interventions intégrées, capables de répondre aux attentes des personnes
ainées tout en valorisant leur diversité. Répondre & ces besoins implique
notamment :

e d'étendre la diffusion de I'expertise li€ée au vieillissement & 'ensemble
du réseau (et non de la confiner a quelques spécialités);

e dassurer une plus grande équité dans l'acces et la qualité des soins
et des services, quel que soit le lieu de vie ou le profil de la personne.

Ce portrait n‘est pas qu'une cartographie des besoins; il est plus largement
une invitation & repenser nos modeles de société et nos environnements
de vie pour gu'ils répondent & nos aspirations collectives. Vieillir en santé
et en autonomie n'est pas seulement une affaire de soins : c’'est un projet
de société.
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Cette annexe détaille les besoins et les attentes spécifiques de certaines populations
ainées qui sont particulierement exposées d la stigmatisation, & la discrimination? ou a la
marginalisation. Elle ne vise pas a catégoriser les personnes selon des identités fixes, mais
plutdt & mettre en lumiére certaines conditions sociales, structurelles et organisationnelles
susceptibles d'accroitre les inégalités dans les trajectoires de soins et de services.

Les besoins et les attentes des personnes ainées ne découlent pas
uniqguement de leur état de santé ou de leurs caractéristiques individuelles.
lls sont également fagconnés par des facteurs structurels (environnement
social, politiques publiques, accés aux ressources, discriminations
systémiques, organisation des services) qui influencent leur capacité

a exercer leur autonomie, & participer aux décisions qui les concernent

et & accéder a des soins adaptés a leur réalité.

Certaines personnes cumulent plusieurs facteurs de marginalisation. Les
intersections? entre 'appartenance ethnoculturellg, le niveau d’éducation,
le niveau de littératie en santé, le statut socioéconomique, les situations de
handicap, le lieu de résidence, I'orientation sexuelle et I'identité de genre
peuvent amplifier les inégalités vécues et complexifier les trajectoires de
soins. Par exemple, certaines populations ainées — notamment les femmes
ainsi que les personnes issues de communautés ethnoculturelles — sont
davantage exposées & des inégalités sociales, Eéconomigques ou sanitaires
susceptibles de complexifier leur parcours de vieillissement et leur acces a
des ressources de soutien (von der Vlugt et Audet-Nadeay, 2020). De méme,
des personnes vivant avec une déficience intellectuelle et s'identifiant
comme LGBTQ2S+ peuvent subir une double stigmatisation liée a leur
orientation sexuelle ou & leur identité de genre ainsi qu'd leur situation

de handicap (Milot et al, 2024b). Cela limite leur accés & des ressources
inclusives et adaptées pour répondre a leurs besoins spécifiques. De méme,
les femmes et les personnes LGBTQ2S+ en situation d'itinérance présentent
des besoins spécifiques liés & leur expérience sociale particuliére (Hurtubise
et al, 2021a, 2021b).

Plusieurs des difficultés décrites dans cette annexe ne découlent donc pas
uniquement des caractéristiques individuelles des personnes, mais des
interactions entre celles-ci et des environnements insuffisamment adaptés &
leurs réalités. Une revue de la littérature (Marier et al, 2024) souligne d'ailleurs
que les populations marginalisées sont particulierement affectées par le
mangue de coordination entre les services, la fragmentation des trajectoires
et linsuffisance des collaborations interprofessionnelles et intersectorielles.

27  Enfonction de certains motifs de discrimination reconnus par la Charte des droits et libertés
de la personne (art.10), soit la race, la couleur, la langue et I'origine ethnique et nationale
(que nous avons regroupées sous «communautés ethnoculturelles et linguistiques»), le
handicap, l'orientation sexuelle, lidentité ou I'expression de genre et la condition sociale.

28  Laroue du pouvoir et des priviléges de Duckworth (2020) illustre trés bien lintersectionnalité
des nombreux facteurs de marginalisation (Horper et Kurtzman, 2015).
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La décision partagée : un levier d’équité pour
les populations marginalisées

La décision partagée (shared decision-making) est une approche qui permet de réunir

la personne, ses proches et les professionnelles et professionnels concernés autour d'une
compréhension commune des options, des risques, des bénéfices et des compromis
(Légoré et al, 201, 2013, 2014; Stacey et al, 2024). Cette approche reconnait que les décisions
en matiére de santé et de services doivent étre fondées non seulement sur les meilleures
données disponibles, mais aussi sur les valeurs, les préférences et le contexte de vie des
personnes concernées.

Pour les personnes ainées en situation de vulnérabilité ou de marginalisation, la décision
partagée constitue un levier important d’équité puisqu’elle contribue a :

* soutenir une participation active aux décisions qui les concernent;
* tenir compte de leurs valeurs, de leurs préférences et de leur réalité quotidienne;
e favoriser une meilleure compréhension de l'information disponible;

* réduire certaines asymétries d'information entre les personnes utilisatrices et les
professionnelles et professionnels de la santé;

* renforcer le pouvoir d'agir des personnes exposées a la stigmatisation, & I'exclusion
ou & des obstacles d'accés aux services (Légaré et al, 2008).

DES LEVIERS CONCRETS EXISTENT

Plusieurs cadres et outils ont été développés afin de soutenir la prise de décision partagée :

* ['Ottawa Decision Support Framework permet d'identifier les besoins décisionnels
non comblés, notamment un mangue d’information, une faible littératie en santé, des
conflits de valeurs ou encore une pression exercée par I'entourage. Ces enjeux touchent
particulierement les personnes ainées confrontées & des barrieres communicationnelles,
sociales ou structurelles (Stacey et al, 2024).

e Des outils d'aide & la décision tels que I'Ottawa Personal Decision Guide peuvent
soutenir les personnes présentant des besoins variés en matiere de compréhension,
de communication ou d'accompagnement dans leur processus décisionnel
(Stacey et al, 2025).

* L'adaptation culturelle des interventions et leur coconstruction avec les communautés
concernées favorisent une participation plus inclusive et plus pertinente, notamment
auprés des populations autochtones et d'autres groupes historiqguement marginalisés
(Légaré et al, 2011; Dugas et al, 2017).

Par ailleurs, les données probantes démontrent que diverses interventions peuvent accroitre
I'utilisation de la décision partagée par les professionnelles et professionnels de la santé et
favoriser son intégration dans les pratiques cliniques courantes (Légaré et al, 2018).
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LES CONDITIONS ORGANISATIONNELLES COMPTENT

La mise en ceuvre de la décision partagée dépend également du contexte organisationnel
dans lequel les décisions sont prises. Le temps disponible lors des consultations, la continuité
des services, 'accessibilité des ressources et la coordination entre les différents intervenants
influencent directement la capacité des personnes & participer pleinement aux décisions qui
les concernent (Légaré et al, 2011, 2014).

> La participation ne dépend donc pas uniquement de la relation clinique, mais aussi
de I'environnement dans lequel les décisions sont prises.

Permettre une participation réelle, éclairée et adaptée aux besoins des personnes ainées
exposées a la marginalisation ou & la discrimination constitue ainsi une condition essentielle
a I'équité en santé et en services sociaux.

DES POLITIQUES PUBLIQUES ENCORE PEU
ADAPTEES A LINTERSECTION DES VULNERABILITES

L'analyse des politiques publiques régulant les soins et services aux
personnes ainées en santé et en services sociaux montre une certaine
volonté d'adapter les services aux besoins de certains groupes présentant
des facteurs de vulnérabilité. Cependant, peu de ces politiques

abordent explicitement les réalités des personnes ainées en situation de
marginalisation dans I'ensemble du continuum de soins et de services,

a I'exception des milieux d'hébergement.

De plus, plusieurs politiques publiques tendent & traiter les facteurs de
vulnérabilité de maniere isolée, sans reconnaitre pleinement leurs effets
cumulatifs et intersectionnels?®. Les réalités vécues par une personne
autochtone, LGBTQ2S+ et en situation d'itinérance, par exemple, ne peuvent
étre comprises par I'entremise d'une seule catégorie d'analyse. Cette
fragmentation peut contribuer & invisibiliser certains besoins et a limiter
'adaptation réelle des services.

29 Par exemple, le Plan d'action gouvernemental 2024-2029 - La fierté de vieillir (Thibodeau,
2024), adopte une approche qui prend en compte les besoins spécifiques des ensembles
populationnels de personnes ainées qui sont davantage a risque de stigmatisation,
de discrimination ou de marginalisation, a travers diverses mesures et interventions.
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Personnes ainées issues de communautés ethnoculturelles
et linguistiques

Des consultations menées dans différents centres urbains du Canada
montrent que les personnes ainées issues de communautés ethnoculturelles
et linguistiques font face & de nombreux enjeux structurels susceptibles

de limiter leur acces aux soins et aux services. Parmi ceux-ci figurent les
barriéres linguistiques et culturelles, les expériences de racisme et de
discrimination, ainsi que certaines politiques d'emploi ou dimmigration qui
peuvent contribuer & la marginalisation sociale et économique (Kadowaki
et al, 2020; Raymond et al, 2019). Plusieurs travaux soulignent également
I'importance de mettre en place des stratégies permettant de réduire

les obstacles informationnelles et communicationnelles qui touchent ces
populations de maniere disproportionnée.

Ces difficultés peuvent étre exacerbées par l'intersection de plusieurs
formes de discrimination, notamment I'dgisme, le sexisme et le racisme
(Salma et Salami, 2020, cité dans Shorey et Chan, 2021). Les expériences

de marginalisation vécues au cours de la vie influencent non seulement le
rapport aux institutions et aux soins, mais également le niveau de confiance
envers les systemes de santé et des services sociaux. Elles contribuent aussi
a fagonner les stratégies individuelles et collectives développées pour faire
face a ces discriminations.

Certaines études rapportent par ailleurs une prévalence plus élevée

de maladies chroniques et de comorbidités dans certains groupes

de personnes ainées issues de limmigration ou de communautés
ethnoculturelles minorisées (Dolu et al, 2023). Toutefois, les besoins de ces
personnes ne peuvent étre réduits & leur état de santé. Les trajectoires
migratoires, les expériences d'intégration, la langue, les conditions
socioéconomiques et les expériences de discrimination influencent
également la maniére dont les besoins sont exprimés, compris et pris en
compte par les systémes de soins et de services (Al Abed et al, 2013; Dolu
et al, 2023; Latulippe, 2020).
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Ces réalités mettent en lumiere limportance de développer des pratiques,
des environnements et des services culturellement sécurisants et adaptés
aux réalités des différentes communautés (Al Abed et al, 2013; Catlett,
2022; Dolu et al, 2023). Les valeurs, les croyances et les priorités liées & la
santé peuvent varier selon les trajectoires culturelles et migratoires des
personnes et influencer la maniere dont les attentes & I'égard des services
et les besoins sont formulés, ainsi que les réponses apportées par les
intervenantes et intervenants. Par exemple, certains problemes de santé
mentale peuvent nécessiter une attention particuliere au contexte culturel,
aux expériences migratoires et aux représentations de la maladie afin de
favoriser une compréhension mutuelle et des interventions mieux adaptées
aux réalités vécues (Chenouard, 2012).

Enfin, les expériences de stigmatisation, de racisme ou d’exclusion sociale
peuvent accentuer la détresse psychologique, restreindre le recours aux
services et contribuer a l'isolement social (AI Abed et al, 2013; Dolu et al,
2023; Latulippe, 2020). Ces réalités soulignent limportance de mettre en
place des mécanismes de soutien accessibles, inclusifs et sensibles aux
expériences vécues par les personnes concernées.

Les personnes ainées issues de la diversité ethnoculturelle expriment
également des besoins liés & la navigation dans le systeme, d la
communication avec les professionnelles et professionnels et a la
compréhension des services disponibles (Karma, 2022). Ces enjeux
peuvent devenir particulierement importants lors de décisions complexes,
notamment en matiére d’hébergement ou des soins de longue durée, ou
peuvent coexister des valeurs, des attentes et des préférences différentes
entre la personne ainée, sa famille et les professionnelles et professionnels
de la santé (Bujold et al, 2022).

30 Des formations en interculturalité sont proposées par l'Institut universitaire SHERPA de Santé
Québec Centre-Ouest-de-ITle-de-Montréal Universitaire pour aider les professionnelles et
professionnels & mieux comprendre les besoins des populations diversifieées et & mieux 'y
répondre : https://sherpa-recherche.com/fr/toutes-les-formations.
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Personnes ainées en situation de handicap

Le handicap englobe une grande diversité de réalités qui peuvent entrainer
chez une personne des limitations physiques, cognitives, sensorielles,
intellectuelles ou psychologiques, qu'elles soient temporaires, évolutives ou
permanentes. Les personnes qui vieillissent avec une situation de handicap
vivent souvent depuis longtemps avec certaines limitations avant méme
qu’elles ne ressentent les effets associés au vieillissement. Avec I'avancée
en Age, ces limitations peuvent s‘accentuer, se complexifier ou s'ajouter &
d'autres troubles dégénératifs, ce qui nécessite une réévaluation continue
des besoins et une adaptation soutenue des soins et des services (Schnitzler,
2019). Par ailleurs, 'allongement de I'espérance de vie des personnes en
situation de handicap met également en évidence I'importance d'adapter
les structures de soins et de soutien ainsi que d'intégrer pleinement ces
réalités dans les politiques publiques (Delporte et Chamahian, 2019).

La revue de la littérature met notamment en lumiere les besoins et les
attentes spécifiques des personnes ainées vivant avec une démence,

des troubles cognitifs ou une déficience intellectuelle. Plus largement, les
personnes ainées qui présentent une déficience physique ou sensorielle
requierent souvent diverses formes d’adaptation, quel que soit le milieu de
vie. Par exemple, les séquelles d’'un accident vasculaire cérébral (AVC) —
principale cause de déficiences acquises non traumatiques (Gouvernement
du Canada, 2022) — peuvent entrainer une situation de handicap
significative et durable, méme aprés la phase de réadaptation. Ces
situations nécessitent un suivi pluridisciplinaire et coordonné pour répondre
a des besoins souvent complexes et évolutifs (Schnitzler, 2015). De plus, la
prévention, le repérage et 'accompagnement des déficiences devraient étre
intégrés de maniere systématique dans l'offre de services, notamment dans
les milieux d’hébergement (Amyotte—GroveIine et al, 2022; Haute Autorité

de santg, 2016).

Chez les personnes ainées qui vivent avec une démence ou des troubles
cognitifs majeurs, les besoins prioritaires concernent notamment le
ralentissement du déclin cognitif, le maintien de 'autonomie fonctionnelle,

le soutien & la nutrition et le soutien dans les activités de la vie quotidienne
(Curnow et al, 2021). Au Québec, des personnes ainées atteintes de
démence et leurs proches ont exprimé l'importance d'un repérage

plus précoce des troubles de la mémoire par les professionnelles et
professionnels de la santé, ainsi que celle d'une continuité relationnelle

avec les équipes de premiére ligne afin de limiter 'anxiété et le sentiment
dinsécurité (Khanassov et al, 2021). Par ailleurs, une étude de cohorte menée
aupres de 771 personnes ainées montre qu’un suivi adapté en santé mentale
pourrait ralentir le déclin cognitif (Lamoureux-Lamarche et al, 2022).



Les personnes ainées atteintes de troubles cognitifs et leurs proches
expriment aussi des besoins importants en matiére d'information et
d’accompagnement décisionnel. Elles souhaitent notamment recevoir
davantage d'informations &crites sur les services communautaires
disponibles, ainsi que des explications claires concernant leur diagnostic
(Khanassov et al, 2021). Une étude réalisée auprés de 296 personnes
significatives de personnes ainées hébergées qui vivent avec un trouble
cognitif montre également que le soutien & la prise de décision partagée
peut réduire le regret associé aux choix effectués (Elidor et al, 2020).
Cependant, les préférences quant au degré d'implication dans les décisions
varient d'une personne & I'autre : certaines souhaitent étre impliquées
activement dans les décisions, alors que d'autres préférent déléguer
davantage ou adopter une posture plus passive (Rameli et Rajendran,
2022). Ces constats rappellent limportance d'approches souples et
personnalisées, respectueuses des capacités, des préférences et du rythme
de chaque personne.

Concernant les personnes ainées qui vivent avec une déficience
intellectuelle, plusieurs travaux soulignent l'importance de soutenir leur
participation aux décisions qui les concernent et de reconnaitre pleinement
leur capacité d’expression et leurs préférences (Milot et al, 2024a). La
participation & des activités sociales significatives favorise également le
respect de leurs intéréts, leur inclusion et leur qualité de vie. La littérature
met toutefois en évidence un besoin accru d'information accessible
concernant les services et les ressources de soutien disponibles (Tryssenaar,
2002, cité dans Marier et al, 2024). Dans cette perspective, des politiques

et des pratiques qui visent & mieux informer et & mieux accompagner les
personnes concernées et leurs proches apparaissent essentielles pour
favoriser leur participation active aux décisions relatives & leur bien-étre.

A titre d’exemple, I'Association pour lintégration sociale de la région de
Québec a publié un guide portant sur le bien-vieillir des personnes ainées
qui présentent une déficience intellectuelle et leurs proches. Ce guide
aborde notamment des enjeux liés d la retraite, a la préparation de I'avenir
et au deuil, tout en mettant 'accent sur 'importance d'un accompagnement
adapté et respectueux des besoins des personnes et de leurs proches
(Deveau et al, 2023).
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Personnes ainées de la diversité sexuelle et de genre

Plusieurs études soulignent 'importance d'adapter les soins et les

services pour mieux répondre aux réalités et aux besoins des personnes
ainées LGBTQ2S+. Ces travaux mettent en lumiere des besoins physiques
spécifiques, encore peu pris en compte dans les interventions de promotion
et de prévention de la santé (Catlett, 2022; Kneale et al, 2021). La littérature
fait également ressortir limportance d'un soutien psychologique adapté,
considérant les expériences de stigmatisation, de discrimination ou de
violence vécues par plusieurs personnes au cours de leur trajectoire de

vie (Catlett, 2022; Chamberland, 2003; Kia et al, 2022; Kneale et al, 2021).
Certaines personnes souhaitent également affirmer leur identité dans les
milieux de soins et de vie, dans un environnement respectueux et sécuritaire,
notamment par la mise en place de mesures visant & prévenir les situations
d'abus, de malltraitance (Catlett, 2022) ou d'invisibilisation.

Lisolement social constitue un enjeu particulierement important pour
plusieurs personnes ainées LGBTQ2S+, notamment en raison d'un statut
minoritaire, du mangue d'espaces favorisant des liens sociaux sécurisants
et inclusifs (Kneale et al, 2021) ou de ruptures familiales parfois vécues au
cours de la vie. Dans les milieux d’hébergement, certaines personnes ainées
LGBTQ2S+ montréalaises ont exprimé le besoin de pouvoir socialiser avec
des personnes partageant des expériences similaires afin de diminuer

le sentiment d'isolement et d'éviter des situations d’hétérosexisme ou de
discrimination (Chamberland, 2003).

La création d’environnements de soins inclusifs, sécuritaires et exempts de
discrimination apparait ainsi essentielle pour répondre aux besoins uniques
des personnes ainées LGBTQS2+. Cependant, plusieurs travaux soulignent
la persistance d'une méfiance envers certaines institutions, nourrie par des
expériences antérieures de discrimination ou d’exclusion dans les services
sociaux et de santé (Brotman et al, 2003). Afin de favoriser un climat

de confiance, les établissements sont appelés & mettre en ceuvre des
pratiques inclusives, telles que 'aménagement d'espaces et de procédures
qui tiennent compte de la diversité des identités et des parcours de vie, la
formation des intervenantes et intervenants aux réalités LGBTQ2S+, ainsi
que l'utilisation d'un langage respectueux et non discriminatoire (Catlett,
2022; Chamberland, 2003). La reconnaissance des parcours de résilience,
de la notion de famille choisie ainsi que de la diversité des dynamiques du
vieillissement contribue également & renforcer la pertinence et la sensibilité
des interventions (VITAM — Centre de recherche en santé durable, 2024).
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Enfin, les personnes ainées LGBTQ2S+ issues de la diversité ethnoculturelle
ou linguistique peuvent vivre des formes additionnelles de marginalisation
liees & lintersection de plusieurs facteurs de discrimination. Ces réalités
soulignent limportance de développer des soins et des services
culturellement sécurisants, sensibles & la fois aux enjeux liés a la diversité
sexuelle et de genre et & ceux associés aux trajectoires migratoires,
linguistiques ou culturelles (Catlett, 2022; Kia et al, 2022).

Personnes ainées en situation d’itinérance

Les expériences des personnes ainées en situation d'itinérance demeurent
souvent peu visibles dans les politiques publiques et dans 'organisation des
services, ce qui peut limiter la reconnaissance de leurs besoins spécifiques
ainsi que leur acces a des soins, a des services spécialisés et & des
logements sécuritaires et adaptés. Cette invisibilisation contribue également
a fragiliser les trajectoires de soutien et & accentuer les risques d'exclusion
sociale. Les périodes de transition — comme les changements de lieu de
vie, les sorties d'hospitalisation ou les pertes de logement — représentent
des moments particuliérement critiques, ol un accompagnement soutenu
apparait essentiel afin de prévenir les ruptures sociales et la désaffiliation
(RSIQ, 2024).

Un sondage mené aux Etats-Unis montre que I'accés a un logement stable
constitue la priorité des personnes ainées en situation d'itinérance, avant
méme la réponse a certains besoins de santé physique (Garibaldi et al,
2005). Cependant, cet accés demeure souvent compromis par le manque
de logements abordables et adaptés, l'insuffisance du soutien financier
ainsi gu'une coordination limitée entre les différents services et ressources
(Garibaldi et al, 2005; Grenier et al, 2016; Marier et al, 2024). A cela s'ajoutent
d'autres facteurs structurels, tels que la rotation du personnel, I'instabilité du
marché immobilier et 'absence de mécanismes qui facilitent la transition
vers des milieux de vie permanents et sécuritaires.
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A Montréal, une étude qualitative met de I'avant la nécessité de développer
des services intégrés et flexibles, capables de répondre simultanément

aux besoins physiques, psychologiques et sociaux de cette population
(Grenier et al, 2016). Les résultats mettent notamment en évidence
I'importance du soutien socioémotionnel, de la continuité relationnelle et
de la présence d'intervenantes et d'intervenants de confiance. De plus, le
partage des responsabilités en matiére de gouvernance, de financement
et de participation des alliés contribue a renforcer la coordination entre

les organisations communautaires et publiques ainsi qu'da favoriser des
approches globales et préventives adaptées aux réalités vécues par les
personnes concernées (RSIQ, 2024). Cela peut notamment inclure une offre
de services directement dans les lieux fréquentés par les personnes ainées,
ainsi que des interventions de proximité en contexte de crise (Marier et al,
2024; Woolrych et al, 2015).

Enfin, les changements climatiques représentent un facteur de vulnérabilité
supplémentaire pour les personnes ainées en situation d'itinérance. Leur
exposition accrue aux conditions météorologiques extrémes, combinée &
un état de santé souvent plus précaire et d un acces limité aux ressources
de protection, augmente les risques pour leur santé et leur sécurité. Or, les
mesures mises en place pour répondre aux enjeux climatiques ne tiennent
pas toujours compte des réalités particulieres vécues par cette population,
ce qui met en évidence limportance d'intégrer davantage ces enjeux dans
les stratégies de prévention et d'intervention (Préfontaine, 2024).

Personnes ainées en milieux carcéraux

Le vieillissement en milieu carcéral s‘accompagne de réalités particulieres,
au point ol certaines études suggeérent qu'il est souvent plus précoce
(Touraut, 2015). Les personnes ainées incarcérées font face a des défis
importants en matiére de santé et d'adaptation aux conditions de
détention. Certaines exigences du quotidien — comme devoir se coucher
au sol lors d'une alarme ou utiliser un lit superposé — peuvent devenir
particulierement difficiles, voire inadaptées pour des personnes vivant avec
des limitations physiques ou des problémes de santé chroniques (Mofina
et al, 2022). Plusieurs éprouvent également des difficultés & participer aux
activités proposées et peuvent vivre de lisolement ou un sentiment de
marginalisation au sein du milieu carcéral (Sapers, 2014). Dans certains cas,
les établissements doivent aussi assurer un accompagnement de fin de vie
(Sapers, 2014).
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Or, les centres de détention sont souvent mal adaptés & la gestion de

la perte d’autonomie et des besoins complexes liés au vieillissement
(Garrido et Frakt, 2020). L'aide apportée aux personnes détenues les plus
dépendantes repose parfois sur d’autres personnes incarcérées, ce qui
souléve des enjeux importants de dignité, de respect de I'intimité, de sécurité
et de qualité de 'accompagnement, notamment en raison de I'absence

de formation ou de supervision (Touraut et Desesquelles, 2015, p. 11).

Dés 1998, un rapport de Service correctionnel Canada identifiait plusieurs
besoins spécifiques aux personnes ainées incarcérées, notamment

en matiere de soins de santé, d'adaptation des milieux de vie, de
programmes adaptés, de protection contre la violence, de maintien des
liens familiaux et de préparation & la mise en liberté conditionnelle (Uzoaba,
1998). Les besoins liés & la réinsertion sociale apparaissent également
multidimensionnels et nécessitent un accompagnement soutenu sur les
plans médical, psychosocial (Cusson, 2004; Laberge Sévigny, 2015, p. 15) et
communautaire. Ces constats mettent en évidence la nécessité d'adapter
les environnements carcérauy, les services de santé et les programmes de
réhabilitation afin de préserver la dignité, les droits (Cusson, 2004; Laberge
Sévigny, 2015, p. 20) et la qualité de vie des personnes ainées incarcérées.

Personnes ainées en régions éloignées

Les personnes ainées qui vivent en régions éloignées ou rurales font face

a des défis spécifiques en matiere d’accés aux soins de santé et aux
services sociaux. L'éloignement géographique, la rareté de certains services
spécialisés et les difficultés de recrutement du personnel peuvent entrainer
des délais d'acces, une fragmentation des trajectoires de soins et un
recours accru aux services d'urgence. Dans ce contexte, 'amélioration des
infrastructures de méme qu'une coordination renforcée entre les services
de soins de premiére ligne et les services de soutien & domicile deviennent
essentielles pour limiter le recours excessif aux services d'urgence et
prévenir la détérioration de I'état de santé (Dufour et al, 2021). Par ailleurs,

le développement de services en santé mentale adaptés aux réalités
locales — tels que des services de counseling, de proximité et de soutien
communautaire — pourrait contribuer d mieux répondre aux besoins variés
des différentes communautés et d favoriser leur bien-étre (Tryssenoor, 2002,
cité dans Marier et al, 2024).
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Au-deld du systéme, plusieurs besoins concernent directement les
conditions de vie et 'environnement social des personnes ainées qui
vivent en région. Les enjeux de mobilité et de transport occupent une
place centrale, particulierement dans les territoires ou les distances sont
importantes et l'offre de transport, limitée (Cosonovo et al, 2023).

Un rapport de I'Association québécoise des retraités des secteurs public
et parapublic (2023) révele d'ailleurs que 71 % des répondantes et
répondants vivant en milieu rural considerent leur acces aux services de
transport comme limité ou inadéquat. Outre des solutions de transport
adapté, les personnes ainées expriment également le besoin de lieux de
rencontre et d'activités de socialisation. Levasseur et al. (2020) notent
l'importance d'offrir des infrastructures accessibles et un accompagnement
permettant aux personnes de participer aux activités malgré certaines
limitations fonctionnelles.

La pandémie de COVID-19 a également mis en lumiére la vulnérabilité
particuliere des communautés rurales et éloignées. L'isolement social accru
ainsi que les difficultés d’accés aux soins, aux services alimentaires et au
soutien psychosocial ont contribué & une augmentation de la détresse
psychologique chez plusieurs personnes ainées. A cela se sont ajoutés
divers défis organisationnels, tels que la réduction de I'offre de transport, les
retards de prise en charge, 'évolution rapide des consignes sanitaires, 'essor
du télétravail et la diminution importante du bénévolat, qui ont fragilisé
davantage les réseaux de soutien locaux.

Personnes ainées et littératie

La littératie en santé est définie comme «les connaissances, la motivation
et les compétences permettant d'accéder, de comprendre, d’évaluer et
d'appliquer de l'information en santé afin de porter un jugement et de
prendre des décisions concernant les soins, la prévention et la promotion
de la santé» [traduction libre] (Serensen et al, 2012, p. 3). Elle est reconnue
comme un déterminant majeur de la santé. Un faible niveau de littératie
est étroitement associé & un faible statut socioéconomique (Nutbeam et
Lloyd, 2021), mais également & d'autres facteurs, tels que I'dge, le niveau
d'éducation ou I'accés & I'information et aux ressources (INSPQ, 2018).

Un rapport du Conseil de I'Europe souligne que les enjeux liés & la littératie
en santé constituent une préoccupation présente dans de nombreux textes
régulateurs relatifs aux droits fondamentaux. Ce rapport met en exergue les
obstacles structurels, culturels et éducatifs tout en proposant des exemples
d'interventions inclusives pour combler les lacunes, particulierement pour les
personnes en situation de vulnérabilité (Serensen, 2024).
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L'essor des services numériques (ex. : applications médicales, portails
patients, télémédecine, plateformes de prise de rendez-vous) exacerbe la
fracture numérique chez les personnes ainées (van der Vaart et Drossaert,
2017), en particulier chez celles vivant des situations de vulnérabilité (Choi et
DiNitto, 2013). Toutefois, cette réalité mérite d'étre nuancée : si l'acceés limité
aux technologies peut protéger les personnes ainées de certains risques,
tels que la désinformation ou certaines formes de fraude (OMS, 2024), il
peut également les exclure des services qui pourraient faciliter leur suivi, leur
acces aux soins ou leur autonomie. Une étude a montré qu’'une intervention
ciblée qui porte sur la littératie en cybersanté pour les personnes ainées
pouvait améliorer leurs compétences et leur expérience dans leur parcours
de soins (Xie, 201).

Au Québec, environ 64,5 % des personnes de 65 ans et plus présentaient,

en 2020, des difficultés importantes en littératie (Longlois, 2021). Or, les
compétences en lecture et en compréhension influencent directement la
capacité d'avoir acces d linformation, de naviguer dans le systéme de santé
et de prendre des décisions éclairées. Les personnes ainées ayant une faible
littératie sont davantage exposées ¢ des risques pour leur santé, notamment
en raison d'une mauvaise compréhension des prescriptions médicales

et d’erreurs dans la prise de médicaments (Roberts et Fawcett, 1998, p. 41;
Sgrensen, 2024, p. 28). Ces constats soulignent Iimportance de soutenir &

la fois l'orientation dans le systéeme (White, 2014), le développement de la
littératie médicale (Chaudhry et al, 2011; Dupuis, 2015; Moreau et al, 2013) et
les capacités d’'autogestion des problémes de santé (Barlow et al, 2002).
Dans les contextes de soins palliatifs et de fin de vie, le renforcement des
compétences en littératie favorise également une meilleure communication,
la participation aux prises de décision et 'adaptation des soins aux besoins
des personnes et de leurs proches (Plateforme nationale pour la recherche
sur la fin de vie, s.d.; Urrizola et al, 2025).

Plusieurs pays ont développé des approches systémiques pour intégrer la
littératie en santé dans leurs organisations de soins. Parmi celles-ci, I'initiative
danoise se distingue par son cadre d'action structuré. Cette approche
reconnait que les inégalités sociales de santé sont en partie explicables

par les différences de littératie. L'objectif est de rendre les organisations

plus «littéraciques» (health literate) afin de garantir que la majorité de la
population, y compris les minorités, puisse accéder aux soins et en bénéficier
(Danish Health Authority et Aarhus University, 2022).
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Initiatives inspirantes : 'approche danoise de la littératie en santé

Certains pays européens ont mis en place des initiatives inspirantes. Par exemple, le
Danemark a développé une approche systémique de la littératie en santé (health literacy)

au sein de ses organisations de soins. Un rapport conjoint de 'Autorité sanitaire danoise et de
I'Université d’Aarhus propose une trajectoire d’équité fondée sur le concept de «health literacy
responsiveness» : la capacité des organisations & rendre l'information et les ressources
accessibles en fonction des forces et des limites des citoyennes et citoyens en matiere de
littératie (Danish Health Authority et Aarhus University, 2022).

Huit axes d’'action structurent cette démarche® :

1. Gestion et culture La littératie en santé est explicitement priorisée dans la gestion et la culture
organisationnelle.

2. Compétences Les gestionnaires et le personnel sont formés aux enjeux
de littératie et & leur application quotidienne.

3. Processus et pratiques La littératie est intégrée & I'ensemble des processus de travail pertinents.

4. Participation Les citoyennes et citoyens des groupes cibles sont impliqués dans la
planification, la mise en ceuvre et I'évaluation des services.

5. Accés L'information et les services sont visibles, faciles d’accés
et simples & naviguer.

6. Communication Les communications orales, écrites et numeériques sont adaptées aux besoins
et aux niveaux de littératie des citoyennes et citoyens.

7. Vulnérabilité et haut risque Une attention particuliére est portée aux groupes vulnérables ou ceux & haut
risque de perte d'information.

8. Suivi et évaluation Les processus professionnels liés a la littératie sont suivis
et évalués localement.

31 L'infographie du modéle danois a été élaborée par I'equipe de rédaction. Une version
préliminaire a été générée a l'aide de I'outil NotebookLM (Google) & partir de contenus fournis
par l'équipe, puis a été révisée et bonifiée.
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Le modéle danois : vers une organisation
réactive en littératie en santé

8 axes d'action du modéle danois pour transformer les organisations
de santé et favoriser 'équité en matiere d'‘acces aux soins
Le Danemark propose une approche systémique fondée surla «réactivité » (health literacy responsiveness).
L'objectif est d’adapter les structures de soins aux forces et aux limites des citoyennes et citoyens afin de
réduire les inégalités sociales de santé.
Accessibilité et
engagement citoyen

Fondements
organisationnels

Leadership et culture
institutionnelle

Prioriser la littératie en santé
dans la gestion et la culture
de l'organisation.

Design centré
sur l'usager
Impliquer les citoyennes et
citoyens dans la planification
et simplifier la navigation
physique et numérique.

@ Communication
(=5 @ adaptée etinclusive
Ajuster les messages oraux

O,Q.OQO et écrits selon les besoins
OO etlesniveaux de littératie.

Compétences et
& processus intégrés
O Former le personnel et intégrer
{E‘:| la littératie dans tous les
&3 processus de travail quotidiens.

Suivi et évaluation locale

e
w Mesurer l'efficacité des

Priorité a I'équité

0 Porter une attention
particuliére aux groupes
vulnérables pour prévenir
la perte d'information.

pratiques liées a la littératie
pour assurer une amélioration
continue.

Axesd’'action1a 3 Axesd'action4a 8
4 4 6: participation 7a8: groupes
Gestion, culture, compétences citoyenne, acces vulnérables et évaluation
et processus de travail. physique/ numeérique et des processus
communication adaptée. professionnels.
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Dans le contexte québécois, ou une proportion importante de la population
n‘atteint pas le seuil jugé nécessaire pour comprendre des textes

plus complexes, ces approches rappellent Iimportance de rendre les
communications en santé plus accessibles, notamment par l'utilisation d'un
langage clair, d'outils visuels et de formats adaptés aux différents niveaux
de littératie. Dés 2007, I'Institut de coopération pour I'éducation des adultes
(ICEA, 2007) recommandait de diffuser des informations claires et de former
les personnes proches aidantes pour mieux répondre aux enjeux associés

a la littératie. Ces actions demeurent essentielles pour renforcer 'autonomie,
la participation aux décisions et le bien-étre des personnes ainées.

Au Québec, une étude participative menée en collaboration avec des
organismes en alphabétisation a impliqué des personnes ayant entre 55 et
75 ans afin de mieux comprendre leurs expériences en matiere de littératie
et d'acceés aux soins (Loignon et al, 2023). A partir de parcours commentés,
les participantes et participants ont pu identifier des barrieres et des leviers
liés & leur navigation dans le systéme de santé. Un microsite interactif issu
de cette démarche présente les résultats autour de deux thématiques
jugées prioritaires par les personnes participantes : « Accés aux soins : est-
ce facile de se faire soigner?» et «Expériences de soins : est-ce qu'on est
bien soigné?» (Loignon et équipe Projets USherbrooke, 2023). Cette initiative
illustre I'intérét des approches participatives pour mieux comprendre les
réalités vécues par les personnes ainées et développer des stratégies plus
adaptées a leurs besoins.

En conclusion, cette annexe met en évidence la grande diversité des réalités
vécues par les personnes ainées qui sont exposées & des situations de
marginalisation, de discrimination ou de vulnérabilité. Elle rappelle que leurs
besoins et leurs attentes ne peuvent étre compris uniquement & partir de
I'édge ou de I'état de santé; il faut aussi tenir compte des trajectoires de

vie, des conditions sociales et des facteurs structurels qui influencent leur
expérience du vieillissement.

Les attentes exprimées — acceés équitable aux soins et aux services,
continuité des trajectoires, adaptation des pratiques et des environnements,
reconnaissance des identités et participation aux décisions — appellent des
approches inclusives, différenciées et intersectionnelles. Elles soulignent
également I''mportance d’'une action concertée entre le réseau de la santé
et des services sociauy, les milieux communautaires et les autres acteurs des
milieux de vie afin de soutenir 'autonomie, la dignité et la qualité de vie des
personnes ainées dans toute leur diversité.
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