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LEXIQUE

LÕappellation personnes �g�es utilis�e dans ce document r�f�re en grande partie aux
personnes �g�es de 65 ans et plus, compte tenu des donn�es disponibles dans la
documentation qui supporte les travaux du Conseil. Toutefois, les expressions a�n�s et
personnes qui avancent en �ge sont aussi utilis�es dans une optique plus large en
int�grant les notions de continuit� de la vie et de fin de vie. La vari�t� des appellations
des personnes �g�es, au-del� de lÕ�ge chronologique, refl�te en partie la difficult� de
notre soci�t� de nommer le vieillissement au travers de son h�t�rog�n�it� et de son
�volution dans un contexte dÕaugmentation de la long�vit�, de l'arriv�e des jeunes
retrait�s et de questionnement du r�le de lÕ�tat envers ces personnes.

LÕexpression personnes aidantes employ�e dans ce document sous-entend lÕensemble
des personnes qui soutiennent � domicile une ou des personnes �g�es ou des personnes
handicap�es. Cette expression regroupe la famille, les proches, les parents et les amis. Il
remplace lÕappellation aidant naturel qui pr�sente un sens p�joratif quant au volet naturel
de lÕaide alors que dans plusieurs situations cette aide �voque une obligation.

LÕexpression soutien � domicile a �t� privil�gi�e � celle de maintien � domicile, dans
une perspective de respect de la volont� des personnes �g�es d'�tre autonomes et de
d�cider ce qui est bon pour elles-m�mes.

Les expressions surveillance et accompagnement sont utilis�es dans ce document en
remplacement de lÕexpression gardiennage, compte tenu du sens infantilisant rattach� �
ce mot et du renforcement de lÕimage n�gative des personnes �g�es, que le Conseil
souhaite changer.





AVANT-PROPOS

Ë lÕint�rieur du mandat quÕelle a donn� au Conseil de la sant� et du bien-�tre, la ministre
de la Sant� et des Services sociaux, madame Pauline Marois, lui demandait de faire des
recommandations sur lÕ�tendue et  les limites de lÕintervention publique dans le soutien �
domicile des a�n�s et des personnes qui les aident. Cette question est susceptible de
donner lieu � des points de vue divergents, selon les valeurs ou les int�r�ts qui les
influencent. Aussi, le Conseil prend parti, inspir� par le souci de pr�server la dignit� des
personnes �g�es et par celui de tirer les cons�quences de la valeur de solidarit� qui est �
la base de notre syst�me de services de sant� et de services sociaux.

Ë lÕexamen, il sÕav�re que lÕ�tendue et les limites de lÕintervention publique en soutien
domicile doivent �tre distingu�es entre diverses sph�res dÕinterventionÊ: celle du syst�me
de services de sant� et des services sociaux, celle des autres services publics, et celle
aussi de lÕensemble de la soci�t�. La question du soutien � domicile des a�n�s est une
question sociale, et nÕest pas r�ductible � lÕintervention du syst�me de soins.

Trois messages principaux ressortent de lÕanalyse du Conseil.

La question du soutien � domicile des a�n�s ne se pose plus de fa�on r�siduelle, comme
un appendice aux services institutionnels, comme une extension de lÕh�pital dans la
communaut�, mais comme une partie essentielle � lÕarchitecture du syst�me de services.
JusquÕici, deux piliers, d�finis par des lois dÕassurance, ont structur� le syst�me de
soinsÊ: la loi dÕassurance hospitalisation en 1961, donnant acc�s aux services
hospitaliers, et le r�gime dÕassurance maladie en 1970, donnant acc�s aux services
m�dicaux. Le r�gime dÕassurance m�dicaments de 1996 constitue la base de la
construction dÕun troisi�me pilier, qui devrait comprendre lÕensemble des autres services
qui ne sont pas couverts par les deux lois pr�c�dentes et qui sont offerts aux personnes
dans leur communaut� de vie. Cette troisi�me �tape dans la construction du syst�me de
services requiert le m�me esprit de g�n�rosit� et de solidarit� de la part de la soci�t�, par
lÕinterm�diaire de lÕ�tat, que celui qui a guid� la mise en place des �tapes pr�c�dentes.
Faute de le faire, cÕest lÕarchitecture m�me de lÕensemble du syst�me qui sera �branl�e.

En cons�quence, le Conseil prend des positions claires concernant la non-tarification des
services de soins � domicile et lÕexigence dÕune r�gulation syst�matique du secteur priv�
dÕh�bergement.

Le soutien � domicile des a�n�s et des personnes qui les aident requiert la collaboration
coordonn�e des diff�rents secteurs publics, et cela aux diff�rents paliers dÕactionÊ: local,
r�gional, central. En ce domaine de lÕaction multisectorielle, bien quÕelle soit
g�n�ralement souhait�e, beaucoup de chemin reste � faire pour en faciliter la mise en
Ïuvre par des appuis institutionnels et financiers.
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La soci�t� est invit�e � op�rer un renversement de perspective � lÕ�gard des a�n�sÊ: ne
plus les voir dans cette marge sociale o� les situe leur non-participation au travail
r�mun�r�, mais les voir dans leur r�alit� de citoyen � part enti�re au sein de la soci�t�.
Vieillir dans la dignit�, proposons-nous. Parce que chaque personne a�n�e appartient
totalement � la vie, et � la vie en soci�t�.

Au total, lÕavis que nous pr�sentons � la Ministre, en plus de r�pondre aux questions
quÕelle a pos�es, fournit en m�me temps des �l�ments de politique et de programme
dÕaction � lÕ�gard des a�n�s. Des valeurs sont avanc�es, des objectifs sont propos�s, mais
aussi des moyens. Pour parvenir � formuler cet heureux amalgame, il fallait que les
personnes charg�es de son �laboration soient en mesure de joindre des �l�ments de
r�flexion et dÕanalyse, qui soient travers�s par des valeurs et qui sÕinspirent dÕune
connaissance terrain et de points de vue plus globaux. Le comit� de travail du Conseil a
su relever ce d�fi. Que chacun et chacune des membres de ce comit� soient cordialement
remerci�s.

La pr�sidente

H�l�ne Morais
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INTRODUCTION

Toute personne humaine est �minemment
respectable ind�pendamment de son �ge et
des cons�quences que cet �ge entra�ne pour
sa sant� physique et mentale1.

Le Conseil de la sant� et du bien-�tre donne suite � la demande formul�e en mai 1999 par
la ministre de la Sant� et des Services sociaux, madame Pauline Marois. La ministre a
demand� au Conseil de contribuer � lÕ�laboration de ses orientations et � ses plans
dÕaction en pr�parant un avis concernant une client�le prioritaireÊ: les personnes �g�es.
De fa�on plus particuli�re, ce mandat concerne le soutien � domicile des personnes �g�es
et porte sur les points suivantsÊ: lÕ�tendue et les limites de lÕintervention publique dans le
soutien � domicile, les r�percussions du soutien � domicile pour les personnes aidantes et
les dimensions sociales des services aux personnes �g�es et � leur famille en
consid�ration de leurs milieux de vie respectifs. Afin de r�aliser ces travaux, le Conseil a
confi� un mandat � un comit� de travail compos� de membres du Conseil et de personnes
provenant de divers secteurs concern�s par la client�le des personnes �g�es et de leur
famille. Cet avis sÕappuie sur un rapport intitul� Vieillir dans la dignit� pr�par� par le
Conseil dans le cadre de ses travaux.

Au Qu�bec, les personnes �g�es repr�senteront, en 2001, 12,9Ê% du total de la
population, et 29,4Ê%, en 2051. Entre 1971 et 1996, le pourcentage de personnes �g�es a
doubl�. Les changements se sont faits progressivement tout comme ils se feront dans les
ann�es � venir. Nous avons le temps de relever le d�fi de lÕadaptation au vieillissement en
nous inspirant des autres pays qui ont connu cette hausse2. Les personnes �g�es de 65Êans
et plus sont impliqu�es socialement et constituent un apport majeur au soutien des
personnes en perte dÕautonomie et une richesse collective � reconna�tre. De plus, en 1998,
selon lÕEnqu�te sociale et de sant�, la majorit� des personnes �g�es se consid�raient en
bonne sant� (77,1 %3). Celles qui indiquent une moins bonne sant� peuvent toutefois
pr�server leur autonomie et une certaine qualit� de vie � lÕaide de mesures pr�ventives et
palliatives quant � leur incapacit� temporaire ou permanente. Elles sont capables de
cerner leurs besoins et de trouver les solutions correspondantes. Cependant, une partie
des personnes �g�es ayant de faibles ressources financi�res, peu de soutien social et
pr�sentant des incapacit�s physiques ou psychiques se retrouvent en situation de
vuln�rabilit� lorsque la soci�t� ne les aide pas ou insuffisamment dans leur recherche
dÕautonomie et de qualit� de vie.



Conseil de la sant� et du bien-�tre

10

Les personnes qui aident les personnes �g�es jouent un r�le important. Leur engagement
m�rite dÕ�tre soutenu afin dÕ�viter les retomb�es n�gatives observ�es dans plusieurs
situations de soutien � domicile.

Pour le Conseil, tel quÕil a �t� �nonc� dans son m�moire � la Commission dÕ�tude sur les
services de sant� et les services sociaux (CESSS), le vieillissement pose un d�fi majeur
dans la mani�re de r�pondre aux besoins des personnes �g�es et de celles qui les aident
avec respect, selon leurs milieux de vie et par des interventions efficaces et moins
co�teuses.4

Dans une optique de soutien � domicile, les objectifs poursuivis par le Conseil sontÊ: la
qualit� de vie des personnes �g�es ainsi que celle de leur famille et lÕint�gration sociale
des personnes �g�es.

La qualit� de vie fait r�f�rence � lÕ�tat de sant� physique, psychique et de bien-�tre, aux
relations familiales et sociales, � la s�curit�, � lÕacc�s aux services et aux soins, et aux
conditions �conomiques et de logement. LÕint�gration sociale se d�finit dans le fait dÕ�tre
inclus dans une soci�t� et se pr�sente sous diverses formes correspondant � un milieu de
vie adapt�, � un environnement accessible, � des relations sociales et personnelles
significatives, � lÕautonomie dans les d�cisions et � lÕutilisation des services destin�s � la
population en g�n�ral5.

Ces objectifs sÕinscrivent en continuit� de La politique de la sant� et du bien-�tre qui
avait pour baseÊ:

La sant� et le bien-�tre r�sultent dÕune interaction constante entre lÕindividu et
son milieuÉ Le maintien et lÕam�lioration de la sant� et du bien-�tre reposent
sur un partage �quilibr� des responsabilit�s entre les individus, les familles, les
milieux de vie, les pouvoirs publics et lÕensemble des secteurs dÕactivit� de la vie
collective 6.

Les travaux du Conseil se basent sur une pr�misseÊ: les personnes �g�es et les personnes
aidantes sont au centre des pr�occupations et des activit�s visant leur qualit� de vie et
lÕint�gration sociale des personnes �g�es. Le sch�ma en page suivante illustre cette
approche

Il permet de cerner l'ensemble du contexte social et la diversit� des services et des
organismes qui font partie du milieu de vie des personnes �g�es et de leur famille. Celles-
ci doivent composer avec les valeurs et les normes sociales, les lois et les r�glements qui
r�gissent la vie qu�b�coise de l'an 2000. Elles doivent �galement s'adresser � diverses
instances, structures et utiliser des m�canismes vari�s pour assurer la r�ponse � leurs
besoins de sant� et d'am�lioration de leurs conditions de vie dont le logement, le transport
le revenu, et la s�curit�.

.
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La diversit� des mandats de ces instances, associ�e � l'h�t�rog�n�it� des personnes �g�es
laisse pr�sager de la complexit� du cheminement des individus et des difficult�s
rencontr�es pour assurer leur qualit� de vie et leur int�gration sociale selon les valeurs
qu'elles privil�gient.

Le fait de situer au centre des pr�occupations et des activit�s les personnes �g�es et leurs
personnes aidantes implique pour le Conseil que leurs valeurs constituent les assises sur
lesquelles sÕappuient son analyse et ses recommandations. LÕexpression valeurs des
personnes �g�es utilis�e dans le texte englobe les principes, les attentes et les choix des
personnes �g�es le plus souvent v�hicul�s par les groupes qui les repr�sentent. Ce sontÊ:

− le respect de leur autonomie, de leur libert� de choixÊ: de la religion, des relations
sociales, du milieu de vie, notamment leur souhait de vivre � domicile le plus
longtemps possible en consid�rant leur qualit� de vie, etc.;

−  le droit � lÕinformation et � la participation aux prises de d�cision qui les
concernent,Êplus particuli�rement dans le secteur des services de sant� et des services
sociaux;

− le droit � des conditions de vie favorisant leur int�gration sociale sur les plans du
logement, du transport, du revenu, de la s�curit� et de la participation;

− lÕacc�s �quitable � des soins et des services pr�ventifs, palliatifs et curatifs respectant
leur niveau de perte dÕautonomie physique et psychique.

La solidarit� est aussi une valeur reconnue par plusieurs personnes �g�es et groupes de
personnes �g�es. Divers projets interg�n�rationnels et lÕengagement des associations de
personnes �g�es sont des exemples de lÕapplication de cette valeur. Le maintien de cette
solidarit� demeure toutefois un enjeu important pour lÕavenir dans une soci�t� o�
l'individualisme est omnipr�sent. Le Conseil partage les quatre valeurs pr�cit�es et
pr�n�es par les porte-parole des a�n�s. Cependant, pour le Conseil, ces valeurs ne seront
possibles � vivre que si elles sont compl�t�es par une valeur de solidarit� sociale.

Des �carts existent entre les valeurs retenues et la r�alit� en ce qui a trait au r�le des
personnes �g�es et aux services publics, priv�s et communautaires qui leur sont offerts,
ainsi quÕ� leur famille. Ces �carts constituent autant dÕobstacles � la qualit� de vie et �
lÕint�gration sociale des personnes �g�es et des personnes aidantes. Nous pr�sentons ces
�carts pour les sept dimensions suivantesÊ: le r�le des personnes �g�es, le soutien aux
personnes qui les aident, la pr�vention des probl�mes et la promotion de la sant�, lÕoffre
dÕune gamme int�gr�e de services, le maintien de la gratuit� des services, la coordination
de lÕaction intrasectorielle et intersectorielle et le plan financier.
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La question de fond est la suivanteÊ: Dans un contexte de soutien � domicile, quelles sont
les mesures � d�velopper ou � consolider pour assurer la qualit� de vie des personnes
�g�es et des personnes qui les aident et l'int�gration sociale des personnes �g�esÊ?

Les recommandations du Conseil sÕinscrivent dans les sept dimensions mentionn�es.ÊLes
recommandations, quant au r�le des personnes �g�es, sÕadressent � lÕensemble des
acteurs concern�s par lÕint�gration sociale de ces derni�res. Elles touchent aussi toute la
population dans une approche de qualit� de vie. Ces recommandations plus larges
constituent une base essentielle � lÕapplication des autres recommandations plus
sp�cifiques ax�es sur le soutien aux personnes aidantes, lÕoffre de services int�gr�s, le
maintien de la gratuit� des services, la coordination de lÕaction intrasectorielle et
intersectorielle et au plan financier. Les recommandations sÕadressent majoritairement �
la ministre de la Sant� et des Services sociaux. Compte tenu du partenariat essentiel �
assurer, des recommandations sont aussi adress�es � la ministre des Affaires municipales
et ministre responsable des A�n�s.





1. R�AFFIRMER LE RïLE DES PERSONNES åG�ES

R�affirmer le r�le des personnes �g�es, cÕest sugg�rer quÕil existe des �nonc�s ou des
pr�jug�s qui tendent � nier ce r�le. LÕimage des personnes �g�es est en effet h�t�rog�ne et
souvent n�gative. Des peurs existent � cause de leur nombre de plus en plus �lev� et aussi
� cause des effets du vieillissement sur les d�penses publiques. En contrepartie, il importe
de placer la dignit� comme une valeur-phare, de se doter dÕune r�flexion �thique
continue, de favoriser une approche interg�n�rationnelle. Pour le Conseil, le sens donn� �
la dignit� r�f�re au respect � accorder aux personnes �g�es. En somme, cÕest peut-�tre
dÕun nouveau consensus social dont nous avons besoin pour nous adapter au
vieillissement de la population.

UNE IMAGE H�T�ROGéRE SOUVENT N�GATIVE

Tel que lÕa affirm� madame Monique V�zina, pr�sidente du Bureau qu�b�cois de lÕann�e
internationale des personnes �g�es, ces derni�res sont avant tout des personnes qui
avancent en �ge. Nous parlons de continuit� de la vie et de fin de cette vie. Cette fa�on de
voir la vieillesse dans une perspective de poursuite de la vie rejoint les jeunes et les
adultes qui ont � se pr�parer � vivre cette �tape. La mise en place de solutions favorisant
une vie meilleure pour tous, avec la collaboration de tous et le soutien � ceux et celles qui
sont rendus � lÕ�tape finale de cette vie, que nous voulons tous reculer le plus loin
possible, requiert que nous regardions les r�alit�s en face. Certains de nos jeunes
Qu�b�cois et Qu�b�coises, certains de nos concitoyens et concitoyennes aidants et
aidantes et certaines de nos personnes �g�es ont besoin dÕaide et plusieurs sont isol�esÊ!
Cette r�alit�, qui nÕest pas nouvelle, doit �tre consid�r�e dans une approche globale et
interg�n�rationnelle qui vise le bien-�tre de lÕensemble des individus qui composent la
soci�t� qu�b�coise. Monsieur Jacques GrandÕMaison le souligneÊ:

Il nÕy a pas dÕavenir pour une soci�t� si bien des jeunes sont �reint�s au d�part,
si les a�n�s de plus en plus nombreux sont marginalis�s ou se marginalisent eux-
m�mes, si la g�n�ration sandwich du mitan de la vie est �cras�e par des
responsabilit�s face � ses enfants, ses petits-enfants, ses parents, et parfois ses
grands-parents 7.

Les personnes �g�es, dans une grande proportion, sont pleinement int�gr�es et participent
activement � la vie sociale, culturelle et �conomique de notre soci�t�. Celles-ci jouent un
r�le important en tant quÕ�poux ou �pouses, grands-parents, parents, travailleurs,
travailleuses, amis et amies. Elles sont impliqu�es dans divers secteursÊ: cercles dÕamis,
associations et loisirs, organismes politiques, municipaux, nationaux, religieux. Des
projets mettant en contact les g�n�rations sont de plus en plus implant�s dans divers
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secteurs dont lÕ�ducation, le support aux familles, le travail et la vie communautaire (39
projets r�pertori�s par la F�d�ration de lÕ�ge dÕor du Qu�bec8) Les effets semblent
b�n�fiques, autant pour les jeunes que pour les personnes �g�es. Il y a 69Ê% des
personnes �g�es au Canada qui offrent un ou plusieurs types dÕaide � un conjoint, une
conjointe, aux enfants, petits-enfants, amis et voisins. Les personnes �g�es participent
chaque semaine � des activit�s b�n�voles. En 1995, environ 20Ê% des personnes �g�es
gardaient des enfants au moins une fois par semaine9.

Les personnes �g�es contribuent �galement � lÕ�conomie gr�ce � leur pouvoir dÕachat.
Elles assurent le paiement du logement, des services, de la nourriture, des cadeaux aux
proches, des loisirs et favorisent un certain roulement de lÕ�conomie. De plus, elles paient
des imp�ts sur leur revenu, des imp�ts fonciers (municipal et scolaire) et la taxe de vente.
Au Canada, en 1999, la valeur �conomique du travail b�n�vole accompli par des
personnes �g�es �tait estim�e entre 764Êmillions et 2,3Êmilliards de dollars
annuellement10. Un total de 5 milliards est mentionn� si nous consid�rons le co�t r�el et
si les services �taient offerts par des travailleurs r�mun�r�s11. Certains auteurs estiment �
9 milliards de dollars la valeur �conomique du travail b�n�vole des a�n�s12.

Une personne �g�e ou avanc�e en �ge, cÕest nous demainÊ! CÕest quelquÕun qui se
d�brouille avec ses moyens, qui se veut autonome et responsable. Ce sont des gens
dÕexp�rience, organis�s, qui savent donner aux autres, qui veulent �tre utiles, qui savent
aimer et �couter. Ces personnes ont besoin dÕ�tre en relation avec des jeunes, des enfants,
des adultes et des personnes de leur �ge. D�j�, elles assument des responsabilit�s envers
les autres et envers elles-m�mes dans leur int�gration en soci�t� et dans la recherche
dÕam�lioration de la sant� et du bien-�tre autant pour elles que pour leur famille. Leurs
habitudes de vie sont dans lÕensemble meilleures que par le pass�, que lÕon pense �
lÕalimentation, � lÕactivit� physique, etc., mais, leur long�vit� �tant plus grande, leur sant�
physique et mentale est plus � risque de se d�t�riorer et de requ�rir divers services.

Une personne �g�e, cÕest parfois un �tre vuln�rable sans argent (27,5Ê% sont pauvres13),
sans famille (16Ê% des hommes et 41,2 % des femmes vivent seuls et 66,4 % sÕestiment
heureux de vivre seuls14), sans milieu de vie ad�quat, qui a besoin dÕaide physique,
domestique, dÕ�coute, de relations humaines significatives, de respect, dÕacceptation de
son image ternie par les normes de la beaut� et de la jeunesse. CÕest quelquÕun qui peut
vivre le ralentissement dans ses mouvements et au niveau de sa perception (en 1998, la
restriction dÕactivit� chez les personnes de 65 � 74 ans �tait de 20Ê% et chez celles de 75
ans et plus de 27%15) et dont le contact avec la r�alit� peut sÕeffriter jusquÕ� sombrer dans
la d�mence (8Ê% des personnes de 65Êans et plus et de 25 � 30 % chez des personnes de
80Êans et plus au Canada,16 et 5 % ayant la maladie dÕAlzheimer au Qu�bec17). ætre
avanc� en �ge, cÕest parfois avoir peur, souffrir physiquement (augmentation du nombre
dÕhospitalisations pour blessures de 31 � 50 % chez les personnes �g�es entre 1983 et
199818) et moralement, cÕest se sentir isol�, perdu (hausse du suicide entre 1976-1997 de
2,5 fois plus �lev�e chez les groupes des 70-74 ans et 80Êans et plus que dans les autres
groupes dÕ�ge19). Mais cÕest aussi la vie qui bat sous une �corce qui a chang�, le go�t de
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rire, de vibrer, de chanter, de crier, de parler de son cÏur et de ses tourments (6Ê% se
consid�rent en moyenne et mauvaise sant� mentale20), le besoin de caresser, de cajoler,
dÕ�tre touch�, entendu, aim�, de croire et dÕapprendre (en 1996, pr�s de 20Ê000 Canadiens
de 65Êans et plus �taient inscrits � un programme de formation structur�, dont le quart �
temps plein21).

Les personnes �g�es sÕadaptent donc au vieillissement et continuent de jouer un r�le
social aussi longtemps quÕelles le peuvent. La diminution de cette capacit� dÕadaptation,
associ�e � des pertes dÕautonomie physique ou psychique, am�nent un changement de
r�le social difficile � d�finir pour un nombre grandissant de personnes �g�es. Ces
personnes en situation de retrait social plus ou moins marqu� selon le cas, qui sont
�conomiquement et physiquement d�pendantes, repr�sentent un groupe vuln�rable. Elles
vivent la perte de la ma�trise de leur vie quotidienne. Ce manque de contr�le peut avoir
un effet n�gatif sur la satisfaction de la vie, lÕestime de soi et m�me sur la sant�
physique22. Certains auteurs parlent m�me de mort sociale23 et dÕabsence de statut
social24. Le soutien � ces personnes et � leurs familles et la limite de ce soutien
impliquent que soit clarifi�e la place occup�e par ces personnes dans notre soci�t�.

Cette d�pendance est de plus en plus questionn�e dans un contexte de raret� de
ressources. LÕ�volution des r�les sociaux vers la d�pendance est associ�e certes au
vieillissement des personnes, mais aussi � leur personnalit�, leur exp�rience ant�rieure,
leur strat�gie dÕadaptation aux changements, leur statut �conomique et social ant�rieur, et
leur r�seau de support. Nous pouvons am�liorer certains de ces facteurs et aider les
personnes qui avancent en �ge � mieux sÕorganiser, sÕentourer, et � se donner des
conditions de vie favorables � un vieillissement en sant�.

Les valeurs de productivit� et de consommation de notre soci�t� contribuent aussi �
identifier les normes sociales, comme par exemple, la d�termination de lÕ�ge de la
retraite. LÕaspect �conomique primant sur lÕensemble des valeurs, osons poser la
questionÊ: quel est le r�le social des personnes �g�es d�pendantes?

Perdre le sens du vieillir, cÕest perdre le sens de la vie. Nous ne pouvons, comme soci�t�,
nous permettre de perdre ce sens de la vie et de la continuit� de cette vie.

LÕallongement de la vie des a�n�s de demain pose des questions �thiques de la
valorisation des personnes qui vont passer le quart ou le tiers de leur vie inactive
alors que physiquement, intellectuellement ou en terme dÕexpertise, leur potentiel
est immense25.

Beaucoup de rapports et de recommandations ont �t� transmis au gouvernement par
diff�rents secteurs dÕinterventions comme suivi de lÕann�e 1999, Ann�e internationale
des personnes �g�es. Des actions sont en cours et des efforts sont d�ploy�s, dont
r�cemment le Parlement des sages. Sachant ces multiples visages des personnes �g�es, le
Conseil souhaite poursuivre la valorisation du r�le des personnes �g�es et de leur
contribution sociale.
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DES PEURS DIVERSES

Le Conseil croit quÕil faut r�agir �Ê:

− la mont�e de la peur sociale de vieillir;

− la peur de lÕaugmentation des personnes �g�es de plus en plus avanc�es en �ge;

−  la tol�rance passive et m�me � lÕindiff�rence face aux situations dÕabus, de
n�gligence, de violence;

− lÕinqui�tude des personnes �g�es quant � lÕacc�s et � lÕoffre de services (augmentation
des plaintes, faible fr�quence des services tant � domicile quÕen centre
dÕh�bergement, par exemple, certaines personnes nÕont quÕun bain par semaine, listes
dÕattente).

Si lÕaugmentation pr�vue du nombre de personnes �g�es fait peur, est-ce seulement �
cause des co�ts? Peut-on reprocher � une g�n�ration de vieillir? Comment sÕenorgueillir
des progr�s de la m�decine qui augmentent la long�vit� et rejeter cette m�me long�vit�
lorsquÕelle d�rape dans son principe m�me du vieillissement? Peut-on refuser de donner
des soins et des services sous pr�texte qu'ils sont trop dispendieux? Est-ce quÕ�tre vieux
sera une tare sociale? Laisserons-nous ces personnes avanc�es en �ge, en situation de
survie, de d�tresse et de douleur physique, attendre que la mort les rattrape? Avons-nous
comme soci�t� si peur de la mort que nous refusons aux personnes qui avancent en �ge
leur place dans notre soci�t� de consommation et de production? Celle-ci est de plus en
plus incapable de soutenir les valeurs de dignit� et de respect envers ceux et celles qui la
composent. Avancer en �ge est naturel. Il devrait aussi �tre naturel quÕune soci�t� qui
vieillit sÕoccupe de ses citoyennes et citoyens a�n�s, quÕelle devienne une aidante
naturelle, quÕelle apprenne � vivre sa vieillesse au lieu de la nier.

Nous avons des inspecteurs qui surveillent les routiers pour assurer la s�curit� sur nos
routes, ainsi que dans divers autres secteurs, mais nous nÕavons pas de m�canismes
formels dÕ�valuation des services de base offerts aux personnes �g�es en perte
dÕautonomie que nous savons en situation de vuln�rabilit�, notamment en r�sidences
priv�es. Les efforts de la F�d�ration de lÕ�ge dÕor pour qualifier les r�sidences priv�es
sont importants, mais sectoriels et sur la base du volontariat des propri�taires des
r�sidences. Nous devons soutenir ces efforts et r�agir � cette tol�rance sociale ou � cette
indiff�rence envers les personnes �g�es qui remet en question les valeurs de dignit� et de
respect auxquelles elles adh�rent.

Devant la crainte dÕune hausse des d�penses de sant�, les m�dias se font porteurs d'un
discours qui consid�re les personnes �g�es comme un groupe cible responsable de bien
des maux de la soci�t�. Ils sÕexpriment ainsiÊ: les personnes �g�es occupent les urgences
d�bord�es, elles utilisent trop de m�dicaments, elles co�tent cher au syst�me, etc. Ce
discours marginalise davantage les personnes �g�es et les emp�che de sÕint�grer
activement dans notre soci�t�. Il constitue un probl�me fondamental de non-
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reconnaissance du d�sir des personnes �g�es de vivre en soci�t� le plus longtemps
possible en �tant autonome dans leurs choix, en pr�servant leur qualit� de vie et en ayant
acc�s � des services de sant� et des services sociaux. Les inqui�tudes des personnes �g�es
et de la population se refl�tent en partie dans les plaintes d�pos�es aupr�s de la
Commissaire qu�b�coise aux plaintes en mati�re de sant� et de services sociaux. Le
nombre de plaintes a augment� de 66 % au cours de lÕann�e 1999-200026.

Ces peurs et ces inqui�tudes doivent �tre diminu�es, afin de se mobiliser pour agir avec
les personnes �g�es, vers une strat�gie dÕadaptation au vieillissement.

UNE QUESTION DE DIGNIT�

La dignit� fait appel au respect des personnes et le Conseil est dÕavis que la r�alit� du
vieillissement doit �tre per�ue dans une vision humaniste qui implique en tout premier
lieu la d�finition de la place sociale des personnes qui avancent en �ge en mati�re de r�les
sociaux et en second lieu, de soutien de la soci�t� � ces personnes et � leurs personnes
aidantes. La reconnaissance publique de cette place sociale bas�e sur le respect des
valeurs de dignit�, de compassion et de participation des personnes �g�es vise la mise en
synergie de tous les acteurs interpell�s par lÕam�lioration des conditions de vie des
Qu�b�cois et des Qu�b�coises, et le soutien � ceux et celles qui sont en perte dÕautonomie
ainsi quÕaux personnes aidantes.

Le Conseil consid�re que cette vision positive et humaine du vieillissement doit �tre
abord�e sous lÕangle de la responsabilit� sociale, en tenant compte des effets sociaux des
d�cisions politiques autant que des cons�quences �conomiques. Elle doit inspirer ceux et
celles qui �laborent les politiques et les orientations visant � favoriser la qualit� de vie et
la participation des personnes dans notre soci�t�. Cette soci�t� se veut �quitable et
responsable de ses citoyennes et citoyens, notamment les plus d�munis. Comment
apporter des solutions � la qualit� de vie et � lÕint�gration sociale des personnes �g�es et
de leur famille en ne d�finissant pas dÕabord lÕimportance sociale qui leur est accord�e
au-del� des chartres des droits et des libert�s de la personneÊ? La question se doit dÕ�tre
pos�e et un tel choix social favoriserait des d�cisions politiques visant la r�alisation des
objectifs de qualit� de vie et dÕint�gration sociale. LÕapproche strictement �conomique
sans consid�ration significative des aspects humains et sociaux est vou�e � la destruction
du sens de la solidarit� entre les personnes de tous les �ges et de toutes les cultures qui
constituent lÕ�me de notre soci�t�.

Plus sp�cifiquement associ�e au syst�me de sant�, une recherche canadienne r�alis�e en
1996 sur les valeurs de la population, relativement � la sant� et au syst�me de soins de
sant�, indique que la fiert�, lÕ�galit�, lÕacc�s et la compassion sont des valeurs
fondamentales ch�res � la population en g�n�ral. Il est mentionn� queÊ:
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Il serait prudent de reconna�tre que la population est profond�ment r�fractaire �
une perspective purement �conomique des soins de sant� [É] Les valeurs de
base qui semblent imperm�ables aux crit�res �conomiques sont lÕaccessibilit� au
syst�me proprement dit et sa qualit�. Ces valeurs de base sont li�es � dÕautres
valeurs tels la s�curit�, le bien-�tre, la compassion27.

LE RïLE DE LÕ�TAT

La soci�t� qu�b�coise bat plusieurs records et assume diverses performances sur le plan
technologique. Pouvons-nous arriver � cr�er une soci�t� plus humaine qui, tout en se
taillant une place sur les march�s mondiaux, conservera le sens de la dignit� et de la
solidarit� pour les personnes qui la composentÊ? Plusieurs pays, devant le vieillissement
de leur population, sÕinterrogent quant � leur r�le envers les personnes d�pendantes. Ë la
suite du r�cent sommet mondial sur le d�veloppement social, en juin 2000, les
gouvernements ont pris des engagements. Deux de ces engagements rejoignent les
pr�occupations du Conseil au regard des personnes de tous les �ges, dont les personnes
qui avancent en �geÊ:

Promouvoir lÕint�gration sociale en favorisant lÕ�dification de soci�t�s stables,
s�res et justes, fond�es sur la promotion et la protection de tous les droits
fondamentaux ainsi que sur la non-discrimination, la tol�rance, le respect de la
diversit�, lÕ�galit� des chances, la solidarit�, la s�curit� et la participation de
tous.

Promouvoir le respect int�gral de la dignit� humaine, instaurer lÕ�quit� et
lÕ�galit� entre les hommes et les femmes, et reconna�tre et renforcer la
participation et le r�le de ces derni�res28.

Le Qu�bec pourrait-il relever le d�fi dÕ�tre un mod�le social dans un contexte o� sa
population vieillit et entame une d�croissance d�mographiqueÊ?

Il nous faut travailler � am�liorer la sant� et le bien-�tre de tous les individus, avec eux,
avec un souci de respecter les limites individuelles et collectives. Il faut repenser le
partage des budgets disponibles sur la base des choix sociaux dans notre soci�t�
vieillissante. Quel est alors le r�le de lÕ�tatÊ?

Parce quÕil appartient � lÕ�tat de r�guler lÕensemble des enjeux soci�taux et de
prot�ger les grands instruments de protection sociale, le gouvernement a
conserv� son r�le dÕacteur central principal. LÕacc�s �quitable aux services
publics, tels que lÕ�ducation, la formation de la main-dÕÏuvre, les soins de sant�,
les services aux personnes �g�es, aux jeunes et aux familles, ne peut �tre assur�
que si ces services sont fournis surtout par lÕ�tat 29.

Si lÕ�tat joue un r�le majeur dans les services aux personnes �g�es, quelles sont les
actions � poser pour assurer le respect des choix sociaux et budg�tairesÊ? En tout premier
lieu, ces choix doivent �tre bas�s sur des valeurs de respect de la dignit� des personnes �
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toutes les �tapes de leur vie, en respectant leur volont� de choisir sur une base dÕacc�s �
lÕinformation et dÕ�quit� quant aux services de sant� et aux services sociaux. Il faut
ensuite absorber les co�ts in�vitables associ�s � ces choix et sÕassurer de lÕutilisation
judicieuse des budgets.

Tous les pays (OCDE) ont reconnu que, quels que soient les m�canismes de
ma�trise des d�penses ou de participation aux co�ts, les pouvoirs publics auront
� assumer de plus lourdes d�penses au titre des soins de longue dur�e au cours
des prochaines d�cennies [É] Aucun pays nÕa cependant estim� que ces co�ts
seraient exorbitants au point de remettre en question leur financement. Il est
remarquable que les pays dont les syst�mes de soins de longue dur�e sont les
plus g�n�reux sont ceux qui sÕinqui�tent le moins de savoir si les structures en
place sont dans lÕensemble celles qui conviennent30.

Les meilleures recommandations ne pourront avoir des r�percussions � moins que le sens
humain ne prenne le dessus sur la vision �conomique. Ceci ne veut pas dire de ne pas
consid�rer les co�ts et lÕefficience des services, mais dÕabord de respecter la vie de ces
personnes et la part qui devrait leur �tre allou�e, elles qui font partie de la soci�t� et qui
ont des besoins essentiels. Quelle est cette partÊ? En 2051, la population �g�e sera de
29,4Ê%, soit pr�s du tiers de la population.

Quelle est la valeur de la sant�, de la qualit� de vie en ce qui a trait strictement � la
r�ponse aux besoins de base fondamentaux par rapport � dÕautres pr�occupations dont
lÕam�lioration des biens culturels, leur d�veloppement, lÕinvestissement dans les
technologies diverses, les produits multiplesÊ?

Dans la plupart des pays (OCDE), la demande de services est en partie refoul�e
par lÕinsuffisance de lÕoffre [É] Le probl�me consiste � d�cider quelles sont les
ressources que lÕon veut investir et comment les administrer et les r�partir de
fa�on optimale et avec efficacit�31.

UNE APPROCHE INTERG�N�RATIONNELLE

Les Qu�b�coises et Qu�b�cois ont � choisir, dans une vision interg�n�rationnelle des
enjeux sociaux,  le rang dÕimportance et de priorit� � accorder aux diff�rents secteurs et �
accepter leurs choix. Les d�cisions toutefois ne rel�vent pas totalement de la population
et ses choix sont souvent �touff�s par la mont�e de la mondialisation et les pressions de
divers groupes. De plus, plusieurs personnes �g�es et tr�s �g�es �tant en perte
dÕautonomie physique ou psychique sont sans voix. ToutefoisÊ:

Dans la mesure o� un plus grand nombre dÕoptions sÕoffriront et o� les
consommateurs conna�tront mieux les co�ts comparatifs par eux-m�mes, on peut
sÕattendre � ce que les usagers, par leur choix, influent plus que cela nÕa �t� le
cas jusquÕ� pr�sent sur la r�partition des modes de prise en charge des
personnes �g�es 32.
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Ainsi, en Nouvelle-Z�lande, les personnes �g�es ont r�ussi � faire modifier les
dispositions financi�res relatives aux h�pitaux g�riatriques moins de un an apr�s leur
mise en Ïuvre.

D�j� en mai 1999, la D�claration de Qu�bec sur la solidarit� interg�n�rationnelle
mentionne aux articles concernant la vie en soci�t�Ê:

Les personnes jeunes et a�n�es ont le droit et le devoir de contribuer au
d�veloppement de la soci�t� qui, en contrepartie, doit leur fournir les moyens
n�cessaires afin quÕelles puissent assumer leur propre destin�e et prendre une
part active � la vie en soci�t�.

Toute soci�t�, par lÕentremise de ses gouvernants et de ses institutions, doit offrir
� ses membres plus vuln�rables, que ce soit � cause de leurs capacit�s restreintes
ou de leur pauvret�, une aide appropri�e et tout autre service.

Les familles qui ont la garde de personnes non autonomes doivent pouvoir
compter, au besoin, sur diverses formes dÕaide gouvernementale et sur dÕautres
ressources de la soci�t� 33.

UN CONSENSUS SOCIAL

Le d�bat sur une base humaniste plut�t quÕ�conomique quant � la place des personnes
�g�es dans notre soci�t�, incluant le r�le de lÕ�tat, est un d�bat de fond qui permettraitÊ:

−  de favoriser lÕ�mergence des priorit�s sociales dans une perspective de strat�gie
dÕadaptation au vieillissement et non seulement en r�action � des situations de crise;

−  de cr�er une conscience sociale de la pr�sence importante actuelle et future des
personnes �g�es, de leur r�le essentiel et de leur potentiel �norme sous-utilis�, en
consid�rant les besoins de lÕensemble de la population;

− de comprendre et dÕappuyer les personnes aidantes dans la g�n�rosit�, lÕamour et le
sacrifice dont elles font preuve pour leurs proches �g�s en perte dÕautonomie et
d�munis;

−  dÕ�tablir un consensus social assurant une s�curit� aux personnes �g�es et � leur
famille, favorisant leur engagement et respectant leur diversit� culturelle et
socio�conomique.

Si lÕon veut que les services soient �galement accessibles � toutes les personnes
�g�es qui en ont besoin, il nÕy a, sur le plan financier, quÕune solutionÊ: obtenir
le soutien de la population en faveur de lÕinvestissement public34.
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DES QUESTIONS �THIQUES

Ce soutien de la population doit sÕ�tendre au plan �thique en �largissant le consensus
social aux questions concernant lÕacc�s aux services, aux nouvelles technologies, au
respect des droits des personnes � d�cider pour elles, notamment au moment o� elles
arrivent � la fin de leur vie, � lÕacharnement th�rapeutique comparativement � lÕabandon
th�rapeutique. Ce questionnement �thique repr�sente un suivi logique du premier d�bat
quant � la place des personnes �g�es. En effet, si les personnes �g�es ont leur place dans
la soci�t�, jusquÕo� pouvons-nous leur reconna�tre le droit � une vie d�cente et � une mort
digneÊ? Ces choix sociaux sont � faire et impliquent un leadership politique pour mettre
sur la table les vraies questions au-del� des co�ts et pour �viter que les intervenants et les
intervenantes des diff�rents milieux, notamment celui de la sant�, aient � assumer seuls
des choix difficiles.

RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande au gouvernementÊ:

♦  de poursuivre le d�bat public sur les r�les importants des personnes �g�es dans la
soci�t� qu�b�coise sur les plans social et �conomique, ainsi que sur le r�le de
lÕ�tat, en continuit� de lÕann�e internationale des personnes �g�es, notamment par
une campagne dÕinformation et de sensibilisation;

♦  de r�aliser des politiques qui orientent vers des pratiques favorables �
lÕam�lioration de la qualit� de vie et � l'int�gration sociale des personnes �g�es;

♦  de favoriser et de soutenir les initiatives de la communaut� qui mobilisent et
organisent lÕaffiliation sociale, dont les contributions volontaires utiles des
personnes � la retraite (mentorat, b�n�volat, action civique et communautaire);

♦  de mettre en place une instance provinciale qui pourrait prendre la forme d'un
comit� d'�thique dont le mandat est de revoir les choix sociaux, de les �clairer et
de les soutenir, notamment en ce qui concerne la disponibilit� des nouvelles
technologies, leur acc�s, leurs limites, la notion dÕ�quit� de services entre les
client�les, lÕacharnement th�rapeutique compar� � lÕabandon th�rapeutique, le
respect du choix des personnes �g�es � assumer les risques dans un contexte de
soutien � domicile.

Le Conseil, dans le cadre de ses responsabilit�s, se consid�re comme un partenaire dans
la r�alisation de ces recommandations.





2. SOUTENIR LES PERSONNES AIDANTES

LES VALEURS DES PERSONNES AIDANTES

Les personnes qui aident un conjoint ou une conjointe, un parent �g�, un ou une amie qui
avance en �ge sont motiv�es par diff�rentes valeurs. La solidarit� familiale est une valeur
qui fait r�f�rence au devoir, � la responsabilit�, � lÕengagement volontaire, � lÕamour, au
respect et � lÕ�tat matrimonial. LÕaltruisme, le maintien dÕune bonne relation, la
satisfaction du devoir accompli refl�tent des aspects plus personnels. Enfin, il y a le volet
plus n�gatif de la solidarit� familiale qui sÕexprime par les notions de sacrifice, de dette,
de piti�, de pressions familiales. Les valeurs culturelles au regard de la conception de la
famille et des rapports sociaux entre les hommes et les femmes sÕinscrivent �galement
dans cette dynamique de soutien. Rappelons que la d�cision de sÕoccuper dÕune personne
�g�e procheÊ:

ÉnÕest jamais la r�sultante dÕun seul facteur mais, au contraire, le produit dÕun
ensemble dÕ�v�nements et de motifs qui sÕentrem�lent, interagissent et se
transforment dans le temps35.

Nous observons alors que lÕh�t�rog�n�it� pr�sente chez les personnes �g�es lÕest aussi
chez celles qui les aident. Ce constat nous am�ne � mieux comprendre les r�percussions
du soutien dÕun proche �g� sur les personnes aidantes, sur leur vie sociale (loisirs,
travail), affective, familiale, �conomique et parfois sur leur sant� physique et mentale
(d�tresse, isolement, incertitude quant � lÕavenir). Le soutien sera diff�rent selon quÕil
sÕagit dÕun engagement volontaire ou dÕune obligation de soutenir un proche �g�; il
pourra �galement varier en fonction des capacit�s �motionnelles et socio�conomiques des
personnes aidantes. Pour certaines personnes, il y a des risques dÕ�puisement et de
d�tresse, mais aussi de d�t�rioration progressive de leur relation avec la personne �g�e
pouvant mener � des abus, de la n�gligence et de la violence.

Les personnes aidantes, tout comme les personnes �g�es, veulent �tre inform�es sur les
services, pouvoir faire le choix dÕaider ou non un proche, avoir acc�s � des services
diversifi�s, pr�ventifs, souples, adapt�s � leurs besoins, coordonn�s, efficaces, continus
(7Ê jours surÊ7, 24 heures sur 24) et �quitables. Elles veulent aussi �tre reconnues et
soutenues dans le respect de leurs limites, m�mes subjectives.
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QUI SONT-ELLES ET QUI SERONT-ELLES DEMAINÊ?

− La plupart du temps, ce sont des femmesÊ: entre 74Ê% et 87Ê% des personnes aidantes
principales sont des femmes, � savoir des conjointes, des filles, des belles-filles, etc.
Selon plusieurs recherches, les femmes aidantes sont �g�es, en moyenne, entre 55 et
65 ans36. Plus de la moiti� des aidantes seraient �g�es de 65 ans et plus, dans certains
territoires37-38.

−  Les familles sont multig�n�rationnelles et la g�n�ration pivot est soumise � des
demandes diversifi�es qui influent sur les relations entre les g�n�rations.

− LÕhistoire et la dynamique familiale � lÕint�rieur desquelles sÕinscrivent les relations
affectives et lÕautorit� parentale sont diversifi�es. LÕentraide familiale est bas�e sur
ces �l�ments et fait r�f�rence au don, au contre-don, � un ensemble dÕ�changes
complexes et priv�s qui sont diff�rents de la logique du r�seau de services de sant� et
de services sociaux.

La logique du syst�me postule une ad�quation entre les probl�mes v�cus, les
besoins exprim�s et les services � mettre en place pour les combler. Ce postulat
est donc douteux39.

Le soutien � domicile rel�ve dÕune dynamique familiale dont la r�ticence �
lÕutilisation des services est observ�e comme cons�quence de cette dynamique40.
Cette r�ticence semble varier selon lÕ�ge, le sexe, la proximit� relationnelle et le
milieu dÕappartenance41. Elle sÕexprime par la non-utilisation des services publics ou
autres, incluant lÕaide de lÕentourage, et elle est observ�e tant chez les personnes
aidantes que chez les personnes �g�es.

Cette r�ticence des parents �g�s, comme nous lÕavons soulign�, sÕexpliquerait
par la plus-value associ�e au soutien re�u par une personne intime, qui
r�pondrait ainsi � la fois aux besoins fonctionnels et aux besoins li�s � lÕidentit�,
ainsi quÕau refus de lÕintrusion de lÕ�tranger dans la sph�re intime. Les membres
de la famille, particuli�rement soucieux des besoins li�s � lÕidentit� et par
all�geance au parent d�pendant [É] vont g�n�ralement participer, peu importe
leur �ge, � cette r�ticence et ne recourir aux services quÕen derni�re instance42.

Une autre partie de cette r�ticence est li�e � lÕorganisation des services. Les facteurs
suivants sont consid�r�s comme �tant des obstaclesÊ: Acc�s, co�t, manque de
coordination et de souplesse des services, formation inad�quate des intervenants,
complexit� et lourdeur du syst�me43. Ce ph�nom�ne culturel touche plusieurs
personnes aidantes et constitue pour elles un risque important dÕisolement et
d'�puisement menant au placement de la personne �g�e en institution, � une
intervention des CLSC en situation de crise ou � une admission de la personne �g�e
en centre hospitalier.
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− Les conditions de vie des personnes aidantes, notamment celles qui sont d�favoris�es
sur le plan socio�conomique font qu'elles doivent compter sur la disponibilit� des
services publics uniquement et ne peuvent se payer des services de r�pit et autres
services de soutien dans le secteur priv�44. De plus, ces personnes font preuve dÕune
plus grande r�ticence � utiliser les services45. Leur qualit� de vie ainsi que celle des
personnes �g�es qu'elles aident sont influenc�es par ce fait.

−  LÕ�volution d�mographique et sociale indiquant une diminution du nombre des
enfants, la modification de la composition des familles, le vieillissement du r�seau
dÕaide, lÕarriv�e des baby-boomers, lÕaugmentation du nombre de femmes seules tr�s
�g�es, la pr�sence de plus en plus importante des femmes sur le march� du travail
sont autant de facteurs � consid�rer. Les personnes aidantes de demain seront
diff�rentesÊ:

Il appara�t que les moins de cinquante ans ont aussi plus tendance � s'informer
sur les services disponibles et sur l'�tat de sant� de la personne �g�e. De
surcro�t, elles connaissent mieux les services du syst�me public et elles ont le
r�flexe de plus s'y fier 46.

Pour lÕavenir, il semble que lÕ�tat et les familles sÕorientent diff�remment. LÕ�tat,
pour des raisons financi�res, responsabilise les familles pour quÕelles assument une
grande part du soutien dÕun parent �g�. Par contre, celles-ci semblent de plus en plus
soutenir un proche dans lÕobtention dÕaide (appel au CLSC, ententes avec les
intervenants, etc.), plut�t que de donner elles-m�mes les services, notamment pour
lÕassistance personnelle (hygi�ne, aide � lÕalimentation, etc.)47.

LES TYPES DÕAIDE

Quels sont les types dÕaide offerts par les personnes aidantes et les cons�quences de cette
aideÊ?

− Les interventions d'aide sont vari�es, souvent assum�es par une personne seule, et
d�finies comme un travail de soins. La part de la personne aidante repr�sente 80Ê%
des services aux personnes �g�es en perte d'autonomie. Les interventions sont de plus
en plus complexes, quotidiennes, parsem�es d'impr�vus et stressantes pour les
personnes aidantes48. LÕaide implique une responsabilit� et souvent une disponibilit�
de 24Êheures surÊ24, elle est requise sept jours sur sept, en moyenne entre deux heures
et demie et trois heures par jour, notamment pour les personnes �g�es pr�sentant des
troubles cognitifs49.

−  Les familles jouent un r�le peu connuÊ: le monitorage protecteur et le soutien au
maintien de lÕidentit�, de lÕimage de soi, de lÕint�gration sociale et familiale et la
poursuite de lÕhistoire de vie de la personne �g�e. Ë cela sÕajoutent les nombreuses
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conciliations que doivent faire les personnes aidantes au cours de lÕ�volution du
soutien � domicile50.

− La dur�e du soutien � domicile semble augmenter graduellement selon des �tudes
r�alis�es entre 1994 et 199951. Malgr� un faible �chantillon de cas, deux �tudes
indiquent une moyenne de neuf ans en 1998 et 199952,53. En Allemagne, o� la
population est plus �g�e qu'au Qu�bec, la dur�e moyenne de soutien �tait de 10Êans en
198054. En France, en 1995, une enqu�te indique que 53 % des personnes �g�es
interrog�es ont pris soin de leurs parents vieillissants pendant plus de 10 ans55. Cette
dur�e pourrait s'accro�tre si l'on consid�re l'augmentation de la long�vit� des
personnes et constituer pour plusieurs personnes un parcours long et difficile, compte
tenu des cons�quences mentionn�es.

−  La valeur �conomique de lÕaide des familles est importanteÊ: une recherche
qu�b�coise indique queÊ:

La recherche montre que le co�t total des soins infirmiers et des soins
personnels, de la surveillance, du transport et des fournitures est de 5,60Ê$ par
jour quand les personnes ne re�oivent pas de services publics et sont maintenues
� domicile gr�ce au travail gratuit. Il en co�terait 38,26Ê$ si le travail b�n�vole
�tait valoris� au co�t du public 56.

Le Regroupement des aidantes et aidants naturels de Montr�al mentionne que 11Ê%
de la population canadienne de 15 ans et plus offrent de lÕaide � une personne �g�e
d�pendanteÊ: Le nombre dÕheures quÕils consacrent � cette t�che est �quivalent au
nombre dÕheures de travail de 276Ê509Êemploy�s � plein temps. Au prorata de la
population du Qu�bec, cela repr�sente 60Ê000 postes � temps complet57.

−  Globalement, le Qu�bec se compare aux autres pays quant � la participation
importante des familles au soutien dÕun proche en perte dÕautonomie � domicile,
quant au risque dÕ�puisement de celles-ci et quant � la n�cessit� de les soutenir58.

QUELLES SONT LES MESURES POUR LES SOUTENIRÊ?

Une nouvelle approche doit placer en priorit� la pr�vention de lÕ�puisement et la
promotion de la sant� chez les personnes aidantes et inclure une offre de services non
seulement aux familles �puis�es, mais qui doit aussi sÕorienter vers un partenariat �
d�finir entre les intervenants et la famille, vers une flexibilit� et une forme individualis�e
dÕassistance. Il faut se centrer sur les forces de la famille et sur ses habilet�s � apprendre
de nouveaux r�les (formation, �ducation). Cette approche sous-entend que la soci�t�
reconna�t le r�le des personnes aidantes et souhaite les seconder en consid�rant leurs
limites, leur culture et leurs choix en concertation avec tous les acteurs responsables de la
qualit� de vie et de lÕint�gration sociale des personnes �g�es. Les politiques de soutien
aux familles doivent donc consid�rer les situations des personnes aidantes � risque de
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mener � des conflits, des divorces, des abus physiques et psychologiques sur les
personnes �g�es.

Une soci�t� qui tend � diluer ses responsabilit�s envers ses personnes les plus d�munies
ne peut exiger de ses citoyens et citoyennes, notamment les personnes aidantes, une
responsabilit� sociale d�passant leur capacit� dÕaction et mettant en jeu leur propre bien-
�tre. Les �tudes indiquent que les personnes aidantes veulent poursuivre leur engagement
envers les personnes �g�es avec lÕaide de lÕ�tat59.

Le d�fi � relever est dÕassurer une d�marche qui respecte les besoins et les limites des
familles et des personnes �g�es en leur donnant du pouvoir quant aux d�cisions, des
moyens souples et vari�s � la mesure de leurs besoins, en compl�mentarit� avec
lÕensemble des services des r�seaux public et intersectoriel.

Les solutions pr�n�es dans dÕautres pays60 visent surtoutÊ: des allocations aux familles et
� la personne �g�e, des centres de jour pour le r�pit, des r�ductions dÕimp�ts, de lÕaide au
logement, des cong�s sp�cifiques, de lÕaide pour int�grer le march� du travail apr�s la fin
du soutien � domicile, des services de placement temporaire, de surveillance de nuit et de
fin de semaine et des services t�l�phoniques.

Nous nÕavons pas r�alis� une analyse approfondie des mesures fiscales et de leurs effets,
mais nous savons que certaines mesures fiscales sont en place. Au niveau f�d�ral et
provincial61, nous retrouvons, entre autres, des cr�dits pour personne enti�rement �
charge, pour lÕh�bergement dÕun parent �g�, cr�dit en raison de lÕ�ge, pour personnes
handicap�es, pour aidants naturels, et le cr�dit dÕimp�t pour le soutien � domicile
implant� depuis janvier 2000, qui sÕadresse aux personnes de 70 ans et plus et rembourse
23 % des co�ts des services. Une revue de la documentation effectu�e par le MSSS dans
le cadre de ses travaux pour la r�vision du cadre de r�f�rence sur les services � domicile,
mentionne dans les pistes de solutions d�gag�es par la litt�rature, quÕil faut :

Revoir la pertinence de certaines politiques fiscales. [É] Favoriser la prestation
directe de services ou la compensation financi�re directe des co�ts des services
aux mesures fiscales qui ont souvent pour effet de p�naliser les familles les moins
fortun�es62

RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et � ses
instances r�gionales et localesÊ:

♦  dÕ�valuer les besoins des personnes aidantes au m�me titre que ceux des
personnes �g�es, en consid�rant leur volont�, leur choix, leur capacit� de soutien,
incluant leurs limites, leur participation � la prise de d�cision et leur besoin
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dÕinformation et de formation. L'utilisation d'un outil unique d'�valuation doit �tre
consid�r�e;

♦  dÕoffrir des services diversifi�s, pr�ventifs, �ducatifs, souples, adapt�s � leurs
besoins, coordonn�s, efficaces, continus (7 jours surÊ7, 24 heures sur 24) et
�quitables entre les territoires de CLSC (surveillance et accompagnement, r�pit en
h�bergement temporaire, � domicile ou dans un autre lieu, d�pannage, place en
centre de jour, services accrus aux personnes �g�es, services sociaux, groupes
dÕentraide, services communautaires, etc.);

♦  de sensibiliser les intervenantes et les intervenants � la logique de l'aide des
familles, diff�rente de celle du r�seau de services, et dÕajuster les pratiques pour
une adaptation des services � la dynamique familiale qui respecte les besoins et
les valeurs des personnes aidantes et la solidarit� familiale;

♦  dÕadapter les services en consid�rant lÕ�volution de la situation de la personne
�g�e et de la personne qui aide, compte tenu de la longue dur�e du soutien �
domicile dans plusieurs cas;

♦  d'�tablir des moyens novateurs pour soutenir les personnes aidantes en
consid�rant leurs choix et leur potentiel en concertation avec les regroupements
concern�s dont les municipalit�s et les autres services publics;

♦  dÕinformer et de sensibiliser plus particuli�rement les hommes au regard des
besoins dÕaide et au travail dÕaidant.

Le Conseil s'associe au Conseil de la famille et de l'enfance et au Conseil du statut de la
femme � lÕeffetÊ:

♦  de recommander la r�vision de la r�glementation sur le travail de mani�re �
favoriser une meilleure conciliation des responsabilit�s parentales et familiales
avec celles du travailÊ: protection de l'emploi au retour des cong�s, limitation du
travail suppl�mentaire, dur�e des vacances annuelles63, absence maximale du
travail de 90Êjours pour aider un proche, �largissement du programme d'assurance
parentale, ajustement du calcul de la rente, par la R�gie des rentes, pour les
personnes aidantes en regard des ann�es de gains faibles ou nuls o� celles-ci ont
d� se retirer temporairement du travail pour aider un proche64.

♦  de sensibiliser les milieux de travail afin quÕils consid�rent les besoins des
personnes aidantes qui travaillent et dÕimplanter des mesures de soutien
cons�quentes.



3. PR�VENIR LES PROBLéMES, PROMOUVOIR LA SANT� ET INTERVENIR

PR�COCEMENT

Le Conseil mise sur la pr�vention et la promotion de la sant� en am�liorant la qualit� de
vie, en diminuant les risques de perte dÕautonomie et de d�pendance et en favorisant la
responsabilisation des personnes �g�es en ce qui a trait � la gestion de leurs besoins.
Investir maintenant pour diminuer les co�ts li�s � la consommation des services de sant�
et des services sociaux plus tard et faire ainsi b�n�ficier lÕensemble de la population �
lÕam�lioration des divers aspects concernant la qualit� de vie est aussi primordial. Le
probl�me ou lÕ�cart actuel est le manque de services de pr�vention et de promotion de la
sant�, lÕintervention se concentrant sur les situations de crise souvent li�es � lÕ�puisement
des personnes aidantes. Ë partir des connaissances disponibles, le Conseil place en
priorit� certaines activit�s. Elles rejoignent ses objectifs et consid�rent les valeurs des
personnes �g�es, notamment lÕautonomie et les conditions de vie favorisant une qualit�
de vie � domicile. Ce sontÊ: lÕinformation, lÕ�valuation de la douleur, lÕalimentation, la
pr�vention des chutes, la pr�vention au domicile au regard de leur s�curit�, du bris de leur
isolement, des abus, de la n�gligence, de la violence et du d�part du domicile vers les
maisons dÕh�bergement.

LÕINFORMATION AUX PERSONNES åG�ES ET Ë LEUR FAMILLE

Pour prendre des d�cisions qui correspondent � leurs besoins, les personnes �g�es et les
personnes aidantes doivent obtenir de lÕinformation concernant les mesures de
pr�vention, leur �tat de sant�, son �volution, les examens diagnostiques, les traitements,
les m�dicaments, les services disponibles dans les divers secteurs et les recours possibles.
Les personnes �g�es et leur famille doivent avoir acc�s � cette information dans un
langage adapt� � leurs croyances et � leurs valeurs en sÕassurant de leur compr�hension et
de leur volont� de participer aux soins et aux services qui leur sont offerts. Dans ce
contexte, il faut aussi accepter que les personnes �g�es en perte dÕautonomie g�rent les
risques de leur vie et m�me de leur mort � domicile dans le respect de leur libert� de
choix. Parmi les moyens � consolider quant au temps requis pour informer les personnes,
il y a la formation et la r�vision de lÕorganisation du travail des intervenants. Les services
Info-Sant� CLSC sont performants, mais ne parviennent toutefois pas � rejoindre
vraiment les personnes �g�es65. Il nous faut revoir notre approche aupr�s de la client�le
�g�e et trouver des moyens diversifi�s pour les rejoindre, soit par les m�dias (exp�rience
positive au Manitoba et en Saskatchewan66), les organisations communautaires, les
pharmacies, les cabinets de m�decins, etc.
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LÕ�VALUATION DE LA DOULEUR PHYSIQUE ET MENTALE

LÕ�valuation de la douleur chez les personnes �g�es, associ�e � des maladies physiques
(arthrose, rhumatisme, angine, maladies vasculaires) et mentales, dont la d�pression, est
un volet peu mentionn�. Le Conseil consultatif national sur le troisi�me �ge sp�cifiait en
1997 que la pr�valence de la douleur chronique augmente avec lÕ�ge. Il signale que 27Ê%
des hommes et 34Ê% des femmes �g�es de 65Êans et plus �taient affect�s par des douleurs
chroniques (donn�es de 1994-1995)67. Une �tude suisse indique que les personnes �g�es,
notamment celles de 75Êans et plus, sont trois fois plus nombreuses � avoir des douleurs
physiques (articulaires), en particulier les femmes68. Cette �tude d�montre que les
femmes �g�es prennent beaucoup de somnif�res, � savoir 15Ê% des femmes de 65Ê�
74Êans et pr�s de 33Ê% des femmes de 75Êans et plus.

Une �tude ontarienne69 indique que 75Ê% des r�pondants recevant des services � domicile
mentionnent quÕils ont de la douleur. Celle-ci serait associ�e � lÕautonomie fonctionnelle,
plus sp�cialement au fonctionnement global de la personne, � lÕ�tat d�pressif, notamment
les troubles du sommeil, et � lÕinsatisfaction face � la vie. Ce constat soul�ve le fait que la
douleur chez les personnes �g�es est non seulement physique, mais rejoint la vie sociale
et affective, et joue sur la qualit� de vie et le bien-�tre physique et �motif. La question de
fond estÊ: Quelle est lÕefficacit� du r�seau de services � �valuer le probl�me causant cette
douleur et sa capacit� r�elle de la soulagerÊ?

Chez les personnes �g�es, le soulagement de la douleur physique et mentale est reli� � la
consommation des m�dicaments. Le nouveau r�gime dÕassurance m�dicaments a entra�n�
chez elles une modification dans la consommationÊ:

Nous avons remarqu� que, dans les trois phases du r�gime, les personnes �g�es
et les prestataires de la s�curit� du revenu avaient r�duit consid�rablement leur
consommation de m�dicaments utilis�s dans le traitement des maladies mentales
et des cinq autres maladies chroniques �tudi�es (maladies cardiaques, asthme,
risque dÕembolie, �pilepsie, diab�te). Chez les personnes �g�es, la baisse a �t�
plus importante pour les m�dicaments utilis�s dans le traitement des maladies
mentales (phase 1Ê: 14,8 %, phase IIÊ: 24,5 %, phase IIIÊ: 31,1 %) que pour ceux
prescrits pour les autres maladies chroniques (phase1Ê: 7,5 %, phase IIÊ: 13,8 %,
phase IIIÊ: 16,9 %) 70.

Les effets potentiels directs de la baisse de consommation sur ces personnes sont
lÕisolement, la diminution de leurs activit�s personnelles et un risque accru de
d�t�rioration de leur �tat de sant�. Les retomb�es sur le r�seau de services pourraient �tre
le recours aux services m�dicaux g�n�raux et dÕurgence71. Mis � part les m�dicaments,
quels sont les moyens � mettre en Ïuvre pour aider les personnes �g�es ayant de la
douleur physique ou mentaleÊ?

LÕacc�s � une �valuation de la douleur qui respecte les croyances et la culture des
personnes vieillissantes, aux psychoth�rapies br�ves et aux traitements sp�cifiques de la
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cause de la douleur pourrait venir en aide aux personnes �g�es d�pressives et souffrantes
moralement et physiquement. Leur potentiel de soutien � domicile et leur qualit� de vie
en seraient am�lior�s. La formation des ressources humaines et lÕinformation de la
population � cette r�alit� sont essentielles pour briser les pr�jug�s selon lesquels vieillir
est synonyme de souffrances physiques et mentales normales. LÕutilisation des moyens
disponibles pour aider les personnes �g�es vivant de telles situations serait alors
favoris�e.

LÕALIMENTATION

LÕalimentation chez les personnes �g�es est � consid�rer sur le plan physique, par
exemple pour favoriser une dentition ad�quate, sur le plan financier et celui de la
connaissance des di�tes favorisant lÕam�lioration et le maintien dÕun �tat de sant�
optimal. Une �tude72 d�montre que 85Ê% des personnes �g�es vivant de fa�on autonome
souffrent de troubles chroniques qui pourraient �tre att�nu�s au moyen dÕune meilleure
nutrition et dÕun mode de vie plus actif. Les femmes de 70 ans et plus, en particulier
celles des minorit�s ethniques ayant un faible revenu, sont les plus expos�es.

Selon des recherches nord-am�ricaines incluant les donn�es qu�b�coises, le taux de
pr�valence de la malnutrition chez les personnes �g�es serait de 5 � 12 % chez celles qui
re�oivent des services � domicile et de 25 � 60 % des personnes vivant en centre
dÕh�bergement et de soins de longue dur�e. Il est �galement mentionn� que de 40 � 50 %
des personnes �g�es vivant � domicile courent un risque allant de mod�r� � �lev� de
souffrir de malnutrition, surtout les personnes vivant seules et ayant des limitations
physiques73.

Les cons�quences de la malnutrition des personnes �g�es sontÊ: une perte de poids, un
affaiblissement du syst�me immunitaire, un d�balancement �lectrolytique, de lÕarythmie
cardiaque, un risque accru dÕinfections, de chutes, des plaies de pression difficiles �
gu�rir et des �tats de confusion. Un recours accru aux services de sant� et aux services
sociaux et une d�t�rioration de la qualit� de vie des personnes �g�es74sont aussi �
consid�rer. Ainsi, lÕam�lioration des d�terminants de la sant�, dont les disparit�s de
revenus, le soutien social, lÕenvironnement et la confiance en soi, contribueraient � la
promotion dÕune saine alimentation et dÕune vie active chez les personnes �g�es75. De
plus, des services de base de nutrition, de soins dentaires, dÕaide pour la pr�paration de
repas, dÕaide � l'alimentation, de soutien aux organismes communautaires (popote
roulante, cuisine collective) sont � consolider.

LA PR�VENTION DES CHUTES

Les chutes repr�sentent 65 % des blessures chez les personnes �g�es76. Selon Sant�
Canada, les chutes sont responsables de 84 % des admissions � lÕh�pital en raison de
blessures, de 40Ê% des placements en milieu dÕh�bergement et dÕune augmentation de



Conseil de la sant� et du bien-�tre

34

10Ê% des soins � domicile. LÕ�conomie annuelle canadienne d�coulant de la pr�vention
des chutes chez les personnes �g�es serait de 980 millions de dollars en co�ts directs
seulement77. Au Canada, une r�duction de 20Ê% des hospitalisations li�es aux chutes,
dont 40Ê% sont des fractures de hanche, pourrait faire �conomiser annuellement
138Êmillions de dollars, sans compter le fait que 1Ê800 Canadiens et Canadiennes
�viteraient des incapacit�s permanentes78.

Au Qu�bec, nous observons une hausse des hospitalisations � cause des chutes
accidentelles chez les personnes �g�es, entre 1982-1983 et 1997-1998, de 31Ê% � 50Ê%.
Les r�gions les plus en hausse sont lÕOutaouais et Lanaudi�re (62Ê%) comparativement �
lÕEstrie (13 %)79. Les blessures, dont les chutes, surviennent principalement au domicile
et dans les lieux publics80. LÕadaptation des milieux de vie au vieillissement des
personnes quant � la pr�vention des chutes, tant � la maison (utilisation du guide de
s�curit� domestique de Sant� Canada) que dans les lieux publics, lÕam�lioration des
habitudes de vie incluant une bonne alimentation et lÕexercice, pourraient diminuer les
co�ts li�s aux soins de sant� et favoriser la qualit� de vie et lÕautonomie des personnes
�g�es. La consommation des m�dicaments est aussi � surveiller.

LA PR�VENTION Ë DOMICILE

Cette rubrique de la pr�vention � domicile traite des mesures permettant dÕ�viter le d�part
des personnes de leur domicile vers les r�sidences dÕh�bergement, de diminuer
lÕisolement, souvent source dÕabus, de n�gligence et de violence, de favoriser un plus
grand sentiment de s�curit� � domicile et de d�pister les situations � risque. Les
organismes communautaires jouent un r�le important et consid�rent la pr�vention comme
pilier de leur action ainsi que le respect et l'int�r�t de leurs client�les, lesquelles sont
principalement les personnes �g�es81. Ils offrent d�j� plusieurs servicesÊ: visites dÕamiti�,
accompagnement et transport pour des rendez-vous m�dicaux, aide t�l�phonique, popote
roulante, courses, soutien civique, etc.

Les mesures de pr�vention cibl�es par le Conseil sont des mesures simples qui visent
lÕensemble des personnes �g�es, mais plus sp�cifiquement celles ayant un faible r�seau
de soutien et qui sont plus � risque de devoir quitter leur domicile pour vivre dans un
centre dÕh�bergement. Ce sontÊ: lÕadaptation du domicile selon les incapacit�s de la
personne (li�es � la motricit�, la vue, lÕou�e, etc.), la surveillance et lÕaccompagnement
par des moyens vari�s (les facteurs, les appels quotidiens des organismes
communautaires, la t�l�surveillance, etc.), la disponibilit� des ressources pour des travaux
dÕentretien ext�rieur et de r�paration, la formation des intervenants quant au d�pistage
des situations dÕabus, de n�gligence, de violence, de peurs diverses associ�es �
lÕenvironnement, � lÕorganisation de la maison, des services, etc.

Ces mesures pr�servent la vie � domicile en assurant aussi une place concr�te dans la
communaut� et en misant sur la solidarit�. Elles permettent un d�pistage pr�coce des
divers probl�mes de sant� et sociaux et peuvent �viter de recourir � des ressources plus
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co�teuses. Deux �tudes su�doises82 d�montrent que le risque de probl�mes de sant� pour
les personnes aidantes et les intervenants est plus �lev� dans une maison non adapt�e aux
besoins des personnes �g�es ou des personnes handicap�es. Une de celles-ci mentionne
quÕune assistance technique appropri�e, comme les aides techniques et lÕadaptation du
domicile, peut aider � prolonger la vie au domicile ou �viter le transfert dans un centre
dÕh�bergement et r�duire le volume des services requis � domicile83.

Un sondage effectu� par lÕAssembl�e des a�n�es et a�n�s francophones du Canada84,
aupr�s de 700 personnes �g�es mentionne que 40Ê% dÕentre elles iraient vivre en centre
dÕh�bergement si elles devaient quitter leur maison faute dÕaide. Ce sondage indique que
99Ê% des personnes demandant de lÕaide � domicile ont besoin de cette aide pour des
travaux de r�paration, dont des travaux dÕentretien int�rieur (79Ê%) et dÕentretien
ext�rieur (73Ê%). Ces travaux sont pr�ventifs, car ils peuvent �viter pour certaines
personnes �g�es un d�racinement, un h�bergement en r�sidence et une perte de qualit� de
vie. Le d�veloppement de tels services adapt�s aux besoins des personnes �g�es pourrait
permettre dÕatteindre deux objectifsÊ: le soutien et lÕint�gration sociale des personnes
�g�es et la cr�ation dÕemplois. Le secteur de lÕ�conomie sociale pourrait �tre davantage
pr�sent. La Belgique, la Grande-Bretagne et l'Australie offrent de tels services (travaux
d'entretien divers, d�neigement, pelouse, etc.) par lÕentremise dÕentreprises du type des
entreprises d'�conomie sociale. Tous les services concernant la personne, comme les
soins d'hygi�ne, sont exclus de leur mandat85.

Les personnes �g�es de demain ne souhaiteront pas et ne pourront pas toutes vivre dans
des logements ou des complexes am�nag�s pour elles. Actuellement, des personnes �g�es
de 50 ans, 60 % et plus sont propri�taires86. Les choix, notamment celui de vivre en
banlieue, qui seront faits par les baby-boomers, plus individualistes, plus instruits, plus au
courant des services, entra�nent la mise en place de services diversifi�s dont la r�novation
et la r�paration des domiciles. LÕexode vers les villes, mentionn� par certains, ne touchera
pas tous les individus. Les municipalit�s doivent adapter leurs services sur le plan du
logement social, de la s�curit� des milieux de vie et de lÕam�nagement de ceux-ci pour
assurer une qualit� de vie � leurs citoyens et citoyennes qui avancent en �ge. Les services
de transport constituent �galement un aspect essentiel � l'int�gration sociale des
personnes �g�es, plus sp�cifiquement des femmes �g�es vivant en milieu rural. Ces
personnes ont besoin de contacts sociaux pour briser l'isolement et assurer leur qualit� de
vie, et les services de transport sont un moyen favorisant leur autonomie. Les services de
transport adapt� sont peu accessibles aux personnes �g�es87. Toutefois, une subvention
r�cente, datant du 24Êjuillet 2000, soit 2 millions de plus88, devrait am�liorer la situation
pour les personnes handicap�es. L'accessibilit� physique est � perfectionner pour le
r�seau des autobus et le m�tro.

Toutefois, une question de fond se poseÊ: Comment concilier agir pr�cocement et agir
selon un ordre de priorit� des demandes, ce qui est le cas actuellement et ce qui est
indiqu� au cadre de r�f�rence sur les services � domicile de premi�re ligne de 1994Ê?
Rappelons que, pour les m�mes probl�mes, des ressources sont actuellement requises
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pour des interventions curatives et de soutien quant au soulagement de la douleur, �
lÕacc�s � une m�dication adapt�e, � des services de nutrition et � des services
psychosociaux. Les interventions de pr�vention sont loin derri�re, la priorit� �tant
accord�e au plus urgent. Puisque nous savons que lÕabus et la violence envers les
personnes �g�es sont souvent caus�s par un proche �puis� (8 � 13 % des personnes, qui
re�oivent des services du CLSC Notre-Dame-de-Gr�ce � Montr�al, sont victimes dÕabus
de la part des proches qui les aident89), agir pr�cocement par le soutien aux personnes
aidantes en leur donnant davantage de services pour �viter leur �puisement ne serait-il
pas pertinent tout en poursuivant les efforts de d�pistageÊ?

RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et aux instances
concern�esÊ:

♦  de mettre en place des mesures de pr�vention touchant prioritairement Ê:
lÕinformation aux personnes �g�es et � leur famille, la d�t�rioration de lÕ�tat de
sant� par lÕ�valuation de la douleur physique et psychique chez les personnes
�g�es, lÕalimentation, les chutes, la vie � domicile des personnes �g�es au regard
de la s�curit� (adaptation du domicile), du bris de lÕisolement, du d�part du
domicile vers les maisons dÕh�bergement;

♦  d'�valuer la possibilit� que le secteur de lÕ�conomie sociale �largisse son mandat
et offre des mesures pr�ventives telles que les travaux dÕentretien ext�rieur et de
r�paration des maisons et logements en lien avec les organismes du secteur du
logement;

♦  dÕinciter les partenaires � am�liorer lÕacc�s aux services de transport pour les
personnes �g�es et handicap�es, afin dÕassurer leur int�gration sociale et le respect
de leur volont� de participer aux activit�s communautaires ou autres au m�me
titre que lÕensemble de la population.



4. OFFRIR UNE GAMME INT�GR�E DE SERVICES

Une gamme int�gr�e de services fait r�f�rence � lÕam�lioration de lÕensemble des
conditions de vie et des services qui doivent converger vers la qualit� de vie et
lÕint�gration sociale des personnes �g�es. Ces conditions de vie r�f�rent � un logement
convenable, peu importe le choix des personnes, � des moyens de transport disponibles, �
des revenus ad�quats, � des lieux publics s�curitaires et accessibles et � des formes dÕaide
et dÕassistance communautaires disponibles (services dÕaide, d�fense des droits, entraide,
animation socioculturelle et r�cr�ative, information, �ducation et sensibilisation). Dans
cette gamme int�gr�e de services, nous devons inclure des services de sant� et des
services sociaux de qualit�, des m�canismes de recours ad�quats, des technologies qui
respectent les personnes �g�es et des services d'information adapt�s.

Nous avons examin� de fa�on plus �labor�e les �carts entre les valeurs des personnes
�g�es et lÕoffre actuelle de services de sant� et des services sociaux en soutien � domicile
concernant les volets suivantsÊ: la gamme, lÕintensit� et la qualit� des services � domicile.
Pour lÕaction communautaire, le Conseil a formul�, en juillet 2000, des commentaires
quant au projet de politique gouvernementale concernant ce secteur. Ceux-ci visent la
reconnaissance de lÕaction communautaire, la d�termination des besoins, le financement,
lÕ�valuation et lÕop�rationalisation de la politique90. L'analyse de l'�cart entre les valeurs
des personnes �g�es et le secteur priv�, qui regroupe les services des agences, des
professionnels en bureau priv� et dÕautres services priv�s rejoignant divers aspects de
l'environnement et associ�s � la qualit� de vie, a �t� concentr�e sur un secteur, celui des
services en r�sidences priv�es � but lucratif. Le secteur public du soutien � domicile est
analys� dans un premier temps.

LES SERVICES DU SECTEUR PUBLIC

Le cadre de r�f�rence sur les services de soutien � domicile du minist�re de la Sant� et
des Services sociaux  (1994) indique les services � domicile qui seront mis en ÏuvreÊou
qui seront consolid�s91 :

− soins infirmiers;

− soins m�dicaux;

− services psychosociaux;

− services de r�adaptation;
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−  services dÕaide personnelle (soins dÕhygi�ne de base, aide � lÕalimentation,
mobilisation, transferts, etc.);

−  services dÕaide domestique (entretien m�nager, approvisionnement, autres courses,
entretien des v�tements, etc.);

− services de soutien civique (r�daction de formulaires, administration du budget, autres
d�marches);

− services de soutien aux personnes aidantes, dont les services de r�pit (surveillance �
domicile, h�bergement temporaire) et de d�pannage;

− services de soutien aux organismes communautaires;

− services dÕaide � la cr�ation de services dÕentraide.

LÕinformation � la population et la r�f�rence aux ressources publiques font aussi partie du
cadre de r�f�rence. Toutefois, certains services ne sont pas inclus de fa�on expliciteÊ:

− les services de nutrition;

− les soins respiratoires;

− les services de physioth�rapie, dÕergoth�rapie et d'orthophonie;

− les soins dentaires qui sont de plus en plus requis par les personnes �g�es (un projet
pilote pour le programme de soutien � domicile est en cours au CLSC Notre-Dame-
de-Gr�ce de Montr�al-Ouest et celui-ci pourrait permettre dÕidentifier les types de
traitements prioritaires � offrir, la client�le cible et les co�ts requis);

−  le soutien techniqueÊ: les fournitures m�dicales, les �quipements et les aides
techniques.

Le Conseil croit que ces services de base sont requis et essentiels pour assurer le soutien
des personnes tant � domicile quÕen h�bergement. Il est clair que des choix �conomiques
sÕimposent pour assurer lÕacc�s � de telles ressources et les maintenir malgr�
lÕaugmentation des demandes.

En 1991, il �tait indiqu� que les CLSC offraient moins de 4Ê% des services potentiels
requis, alors que le besoin des personnes inscrites au programme �tait de 22Êheures par
semaine en moyenne92. En 1998, il y avait 10 % des personnes �g�es qui recevaient des
services des CLSC93.

Entre 1993-1994 et 1998-1999, la client�le recevant des soins � domicile � long terme
(personnes �g�es, personnes handicap�es et malades chroniques) a augment� de 54,4 %.
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Par contre, les interventions se sont accrues de seulement 35,6 %, ce qui sugg�re un �cart
important entre lÕoffre et la demande de services. La client�le recevant des soins �
domicile � court terme a connu pour sa part, une hausse de 63,6 %, correspondant � une
augmentation de 56 % des interventions94. Le mode d'intervention des CLSC ax� sur
l'offre de services � plusieurs personnes, mais en faible quantit�, se v�rifie donc plus
sp�cifiquement pour les services de longue dur�e. Cette fa�on de proc�der dans la
prestation des services sÕexplique par la n�cessit� de r�pondre aux demandes des
personnes �g�es, dans une perspective de pr�vention des probl�mes et de perte
d'autonomie et aussi de soutien aux familles. Dans un contexte de ressources financi�res
limit�es, cette approche appara�t requise par le Conseil et confirme la difficult� de cr�er
des listes d'attente pour des personnes �g�es vuln�rables. De plus, des personnes �g�es
desservies par les programmes de soutien � domicile sont d�j� en attente d'un placement
en centre d'h�bergement public (3 976 personnes au 30 juin 200095).

Selon les disponibilit�s des ressources des CLSC et les r�gions, les services sont variables
en type et en intensit�. Ë titre dÕexemplesÊ: les services de physioth�rapie et de nutrition
sont non disponibles dans certaines r�gions et en nombre restreint dans dÕautres, les
services m�dicaux sont de plus en plus difficiles dÕacc�s, et les usagers en phase
terminale et leur famille doivent chercher un m�decin qui accepte de les suivre dans cette
derni�re �tape. Mourir dans la dignit�, accompagn�, soulag� est une notion qui m�rite
attention, compte tenu de lÕaugmentation pr�visible des personnes qui auront atteint
lÕ�tape de fin de vie. Pour ceux et celles qui souhaitent mourir � la maison, des services
de qualit� et en quantit� suffisante doivent �tre offerts afin dÕassurer la s�curit� de la
personne mourante et de son r�seau dÕentraide. Les soins palliatifs sont peu d�velopp�s
dans lÕensemble du r�seau de services de sant� et de services sociaux (entre 5 et 10 % des
personnes en phase terminale re�oivent des soins palliatifs par rapport � 10 % dans le
reste du Canada96). LÕexpression soins palliatifs est d�finie comme suitÊ:

Les soins palliatifs sont lÕensemble des soins actifs et globaux dispens�s aux
patients atteints dÕune maladie avec pronostic r�serv�. LÕatt�nuation de la
douleur, des autres sympt�mes et de tout probl�me psychologique, social et
spirituel devient essentielle au cours de cette p�riode de vie. LÕobjectif des soins
palliatifs est dÕobtenir, pour les patients et leurs proches, la meilleure qualit� de
vie possible97.

De plus, selon une �tude publi�e en 199998, qui compare les services m�dicaux offerts
aux personnes �g�es en fin de vie (six derniers mois de vie), le Qu�bec offrait en 1992
plus de services (visites en cliniques m�dicales, � lÕurgence, � domicile, consultations,
tests, etc.), soit 37Ê% de plus qu'aux �tats-Unis. La Colombie-Britannique offrait, quant �
elle, 12 % de plus quÕaux �tats-Unis. Ceci nous am�ne � nous interroger sur la pertinence
des interventions en fin de vie en consid�rant les aspects �thiques dont ceux  li�s au droit
� l'information pour un consentement �clair�, � l'acharnement th�rapeutique compar� �
l'abandon th�rapeutique. Il nous faut revoir les choix de services offerts aux personnes en
consid�rant le respect de leur dignit� et leur droit � des services de sant� et des services
sociaux qui maintiendront ou augmenteront leur qualit� de vie.
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Le minist�re de la Sant� et des Services sociaux, dans le cadre des travaux sur la r�vision
du cadre de r�f�rence sur les services � domicile, a r�alis� en octobre 1999 une synth�se
de la situation et des pistes de solutions � certains probl�mes tels que propos�s par la
litt�rature portant sur le soutien aux familles et aux proches. Les constats de ces travaux,
notamment au regard de la client�le des personnes �g�es, font mention de probl�mes
dÕacc�s, dÕorganisation et de qualit� des services, dÕinsatisfaction des familles, de co�ts et
de financement99. Nous en indiquons quelques-unsÊ:

− Les services des CLSC sont peu connus, puisquÕils font peu de publicit� compte tenu
de la limite de leurs ressources.

−  Le manque de disponibilit� et dÕacc�s aux services de soutien aux familles est
soulev�. Les services de r�pit en �tablissement, de surveillance � la maison ou
dÕaccompagnement lors de situations impr�vues sont en baisse et ce fait touche
davantage les personnes aidantes des a�n�s et a�n�es ayant des atteintes cognitives. Il
y a peu dÕinterventions psychosociales de nature individuelle, familiale ou de groupe.
Le soutien en milieu de travail est aussi peu pr�sent et non reconnu dans les
conventions collectives.

− Des probl�mes dans la mise en priorit� et lÕadmissibilit� des client�les sont li�s au fait
que les politiques sont empreintes de la crainte dÕabus de services par les familles. La
famille est cibl�e comme �tant syst�matiquement oblig�e dÕapporter de lÕaide et la
seule solution quant au soutien � domicile, ce qui donne aux familles lÕimpression
quÕelles nÕont pas le choix et que les personnes �g�es seules b�n�ficient de plus de
services. Les notions de pr�vention de lÕ�puisement et de d�tresse des personnes
aidantes sont difficiles � appliquer dans un tel contexte. La r�ticence des personnes
aidantes dont il a �t� question pr�c�demment sÕint�gre � ce portrait des services.
Pouvons-nous parler alors d'un r�el soutien � domicileÊ?

− Des probl�mes dÕ�quit� entre les territoires, les client�les et le sexe sont mentionn�sÊ:
montant horaire diff�rent, entre les r�gions, pour la surveillance, services de soutien
absents pour les familles des personnes �g�es, mais pr�sents pour dÕautres client�les,
tendance � donner moins dÕaide lorsque la personne aidante est une femme.

− Un manque de coordination et de continuit� est cibl�, notamment au regard de la
coordination entre les �tablissements (par exempleÊ: La sortie dÕun centre hospitalier
vers le domicile), et de lÕinstabilit� du personnel des CLSC et des agences priv�es.

− Une organisation des services qui exige une plus grande adaptation aux besoins des
personnes, notamment quant � lÕhoraire, aux co�ts, � la lenteur, � la rigidit� et aux
transports.

− Les familles sont peu consult�es lors de lÕorganisation des services et ne participent
pas suffisamment au processus d�cisionnel concernant les modalit�s de prestation des
services.
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− La qualit� des services est un souci important pour les personnes �g�es et leur famille
qui sont d�pendants des intervenants et nÕont dÕautres recours que les plaintes si elle
fait d�faut. Selon le Conseil, cette qualit� doit �tre privil�gi�e et suivie dans un
contexte o� divers traitements sont laiss�s aux mains des familles sans formation
pertinente et o� on retrouve plusieurs intervenants. Les entreprises dÕ�conomie
sociale, les coop�ratives et les agences priv�es de services doivent offrir des services
de qualit�. Qui assure leur �valuationÊ? Le Conseil qu�b�cois de lÕagr�ment est
impliqu� aupr�s de certaines entreprises dÕ�conomie sociale et coop�ratives. Des
m�canismes sont � instaurer avec les associations professionnelles, les entreprises, les
CLSC, les organismes communautaires, les r�gies r�gionales, le Curateur public, le
Protecteur du citoyen et le minist�re de la Sant� et des Services sociaux et dÕautres
organismes, afin dÕ�viter que des personnes �g�es vuln�rables ne subissent des
pr�judices.

Les services offerts par le secteur priv�, dont les r�sidences priv�es, sont de plus en plus
remis en question et lÕarrimage avec les services des CLSC est � clarifier. Voyons de plus
pr�s ce volet dans un contexte de qualit� des services et de protection des personnes.

LÕOFFRE DE SERVICES EN R�SIDENCES PRIV�ES Ë BUT LUCRATIF

Au Qu�bec, il y aurait 73 000 places en r�sidences priv�es100 � but lucratif et non-lucratif
(coop�ratives, organismes sans but lucratif et r�sidences priv�es). Ces r�sidences ont des
finalit�s qui correspondent en partie aux valeurs des personnes �g�es, telles que la qualit�
de vie, la s�curit�, le respect. Cependant, plusieurs personnes �g�es vuln�rables
rencontrent des probl�mes101-102 et il est important de bien conna�tre ces r�sidences pour
leur venir en aide lorsque cela est requis et �viter le changement de milieu de vie non
voulu par la personne �g�e. Rappelons que la majorit� de ces r�sidences ont un but
lucratif qui peut toutefois �tre associ�, pour plusieurs dÕentre elles, � une volont� r�elle de
donner des services de qualit� et de cr�er un milieu de vie adapt� aux personnes �g�es.
Certaines craintes sont exprim�es par les propri�taires de r�sidences priv�es pour
retrait�s103 relativement � un partenariat � cr�er avec le secteur public, � savoir le manque
de reconnaissance, de respect (d�cision unilat�rale), lÕing�rence (normes, ratios,
syndicalisme, jugement sur la client�le actuelle, lourdeur administrative, �cart salarial)
qui brime lÕautonomie et la cr�ativit�, la peur de devoir h�berger une client�le plus
lourde, lÕins�curit� des personnes �g�es, etc.

Compte tenu que les r�sidences priv�es constituent le domicile des personnes �g�es selon
le cadre de r�f�rence des services � domicile de 1994, les services de soutien � domicile,
selon le Conseil, doivent �tre offerts � ces personnes au m�me titre que si elles vivaient
dans leur maison (selon une gamme et une intensit� de services de base) et en
collaboration avec le personnel de ces ressources priv�es. Ainsi, les services
professionnels tels les services m�dicaux, les soins infirmiers, les soins respiratoires, les
services de r�adaptation, les services psychosociaux, les services de nutrition, les services
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dÕassistance personnelle et les aides techniques doivent �tre accessibles aux personnes
qui sont dans lÕimpossibilit� de se d�placer pour les obtenir. Les services
pharmaceutiques doivent �tre assur�s en compl�mentarit� avec les pharmacies priv�es et
les m�decins en consid�rant le r�gime dÕassurance m�dicaments et les r�gimes priv�s.

Comment �tablir le niveau limite de perte dÕautonomie des personnes vivant dans ces
r�sidences, tout en respectant leur choix et celui de leur famille et en assurant des services
continus et de qualit�Ê? Si la r�sidence r�pond � des normes de qualit�, a la collaboration
du CLSC et a la capacit� de desservir la personne �g�e en perte dÕautonomie qui a choisi
cette r�sidence, devrions-nous alors soutenir ces personnes dans leur choixÊ? Toutefois,
trois conditions devraient �tre mises en Ïuvre selon le ConseilÊ:

− Une premi�re condition vise lÕimplantation dÕun processus obligatoire dÕagr�ment des
ressources priv�es dÕh�bergement, simple mais efficace, bas� sur des normes et des
ententes provinciales, mais g�r� r�gionalement et localement. Les modalit�s de ce
processus doivent �tre �labor�es avec les repr�sentants des ressources priv�es dans
une optique de respect et de services de qualit� aux personnes qui ont choisi ce mode
dÕhabitation. Cet agr�ment est requis dans le contexte actuel o� les r�sidences priv�es
accueillent de plus en plus des personnes �g�es en perte dÕautonomie importante et o�
des situations dÕabus, de n�gligence et de violence aux personnes �g�es sont
observ�es104. LÕutilisation dÕun bail type, bas� sur des normes communes selon les
diff�rentes vari�t�s dÕhabitation, pourrait diminuer les �carts de services et de co�ts
entre les r�sidences priv�es, et aider les personnes �g�es et leur famille pour le respect
de ces baux.

Le Conseil des a�n�s recommandait en octobre 2000Ê:

Que soit �labor� et adopt� un syst�me de reconnaissance des r�sidences priv�es
pour a�n�s avec services et quÕun programme de suivi et de soutien soit
instaur�105.

− Une deuxi�me conditionÊ: la d�termination de normes provinciales de base touchant
divers volets de la vie en r�sidences priv�es telles que les normes de s�curit�
physique, dÕhygi�ne, le permis, le bail, les services de sant�, sociaux et de
r�adaptation, la qualit� des services, les types de client�les, dont les services requis en
convalescence, le lien avec lÕh�bergement public, le suivi des plaintes, les normes du
travail, les normes municipales (incendie).

−  Une troisi�me conditionÊ: la conclusion dÕententes provinciales quant � la
responsabilit� dÕidentification et dÕapplication de ces normes et � la coordination des
r�les des divers acteurs li�s � ces ressources. Ces acteurs sontÊ: la R�gie du logement,
la R�gie du b�timent, le minist�re de lÕAgriculture, des P�cheries et de
lÕAlimentation, la Commission des normes du travail, les municipalit�s, la Soci�t�
dÕhabitation du Qu�bec, le minist�re de la Sant� et des Services sociaux,
lÕAssociation des pharmaciens propri�taires, la F�d�ration de lÕ�ge dÕor (d�marche en



Vieillir dans la dignit�

43

cours de qualification des ressources priv�es), lÕAssociation des r�sidences pour
retrait�s du Qu�bec, les r�gies r�gionales et lÕAssociation des CLSC et CHSLD du
Qu�bec.

Selon le Conseil, ces normes et ententes doivent �tre provinciales pour assurer une �quit�
de services aux personnes �g�es des diverses r�gions. LÕengagement de lÕ�tat est
essentiel pour appuyer les instances r�gionales et locales responsables de lÕagr�ment des
r�sidences priv�es. Malgr� le processus actuel, fort pertinent, amorc� par la F�d�ration de
lÕ�ge dÕor et des CLSC dans quelques r�gions, des balises sont requises pour assurer un
agr�ment obligatoire, lÕapplication des normes provinciales et des moyens concrets tels
des protocoles d'entente pour aider les personnes �g�es, les intervenants du r�seau public
et les ressources collaboratrices, notamment celles qui h�bergent des personnes �g�es en
grande perte dÕautonomie. Le leadership quant � la d�finition des normes et la conclusion
des ententes provinciales devrait �tre assum� par le minist�re de la Sant� et des Services
sociaux en lien �troit avec la ministre des Affaires municipales et responsable des A�n�s.

LÕobjectif est dÕoffrir une gamme de services parfois continus, parfois ponctuels aux
personnes �g�es et aux personnes aidantes, peu importe leur milieu de vie.

RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et � ses
instances r�gionales et locales, selon une approche globale :

♦  dÕoffrir une gamme continue et int�gr�e de services de base � domicile pour les
personnes �g�es en perte dÕautonomie, comprenant des services m�dicaux, des
soins infirmiers, des soins respiratoires (disponibles 7 jours sur 7 et 24 heures sur
24), des services de physioth�rapie, dÕergoth�rapie, d'orthophonie, de nutrition,
des soins dentaires, des services psychosociaux, dÕaides physique, domestique
(disponibles 7 jours sur 7 et 24 heures sur 24) et technique, incluant lÕadaptation,
lÕentretien ext�rieur et int�rieur du domicileÊ(en lien avec les programmes en
vigueur);

♦  de voir � lÕimplantation, avec les partenaires concern�s, dÕun processus
obligatoire dÕagr�ment des ressources priv�es dÕh�bergement, simple mais
efficace, bas� sur des normes et des ententes provinciales, mais g�r�
r�gionalement et localement en collaboration avec les organismes repr�sentant les
personnes �g�es et les personnes qui les aident;

♦  dÕ�tablir, avec les partenaires concern�s, des normes provinciales de base
touchant divers volets de la vie en r�sidences priv�es, incluant des normes reli�es
� la convalescence;
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♦  de conclure des ententes provinciales quant � la responsabilit� dÕapplication de
ces normes et la coordination des r�les des divers acteurs li�s � ces ressources,
sous le leadership du minist�re de la Sant� et des Services sociaux en lien �troit
avec la ministre des Affaires municipales et responsable des A�n�s;

♦  dÕ�valuer de fa�on continue la qualit� des services, tant dans le secteur public que
priv�, par des m�canismes dÕagr�ment obligatoires adapt�s, Êbas�s sur des normes
provinciales, soutenus par lÕ�tat et impliquant la collaboration des personnes
�g�es et de leurs personnes aidantes, ainsi que les ordres professionnels
concern�s.

UN R�SEAU INT�GR� DE SERVICES

LÕacc�s aux services par les personnes �g�es et leur famille est complexe, selon les
milieux dÕintervention, tant en ce qui a trait aux crit�res diversifi�s quÕaux modes
dÕ�valuation qui se multiplient, obligeant la personne �g�e et sa famille � r�p�ter leur
histoire. Les services ne sont pas int�gr�s, chaque fournisseur offrant un type de services
qui se veut compl�mentaire, mais qui souvent requiert une adaptation de la personne
�g�e. LÕ�cart par rapport aux valeurs des personnes �g�es et des personnes aidantes est
associ� � la difficult� des personnes dÕ�tre autonomes et responsables de leurs choix dans
un tel contexte.

Des questions �thiques sont aussi � d�battre. Elles sont associ�es � lÕacc�s aux nouvelles
technologies, � lÕacharnement th�rapeutique comme � lÕabandon th�rapeutique, � lÕ�quit�
et aux limites dans la gestion du risque dans un contexte de soutien � domicile.

De plus, les personnes �g�es et les personnes aidantes doivent accepter que plusieurs
personnes interviennent dans leur intimit� et leur vie � domicile, ce qui sÕav�re parfois un
obstacle au soutien � domicile. Cette diversit� des acteurs signifie des efforts de
coordination et de concertation pour assurer une compl�mentarit� et une continuit� des
services. La mise en place de r�seaux int�gr�s de services constitue un pas important vers
cet objectif. Voyons plus sp�cifiquement cet aspect.

Une porte dÕentr�e unique constitue un moyen permettant aux personnes �g�es et aux
personnes aidantes de b�n�ficier dÕun acc�s centralis� et de faire en sorte que des services
adapt�s � leurs besoins avec une rapidit� dÕintervention accrue leur soient offerts. La
dimension locale est li�e � lÕobjectif dÕint�gration sociale des personnes �g�es dans leur
communaut�. Elle comprend une responsabilit� �largie des acteurs locaux et lÕacc�s � des
services � proximit� du milieu de vie. Cette coordination des ressources devrait aussi
permettre une plus grande continuit� des services en �vitant la r�p�tition des �valuations
et des interventions. Toutefois, les modalit�s de financement, de gestion des services et
les structures locales responsables de ces r�seaux int�gr�s sont � pr�ciser.
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La mesure de gestion de casÊpar une personne intervenante pivot est un effort pour aider
les personnes �g�es et leurs familles dans une approche personnalis�e. La d�cision du
choix des services et des ressources les plus appropri�es doit �tre prise en collaboration
avec la personne �g�e et sa famille. Cette fa�on de proc�der est un atout majeur qui
permet le respect des valeurs des personnes �g�es et des personnes aidantes dans leurs
prises de d�cisions.

Certains commentaires et questions doivent �tre formul�sÊ:

− La personne intervenante pivot doit d�fendre les int�r�ts de la personne �g�e et des
personnes aidantes. Son r�le est dÕ�valuer la demande de services tant de la personne
�g�e que de la personne aidante, de planifier, dÕorganiser, de coordonner des services,
dÕassurer le suivi de lÕ�volution de lÕ�tat de sant� et de la situation de vie et de
r��valuer la situation � la suite des changements. LÕapproche globale est vis�e en
consid�rant lÕensemble des conditions de vie, de sant� physique et mentale des
personnes. Cette approche favorise lÕatteinte des objectifs de soins et de pr�vention
ax�s sur la qualit� de vie des personnes �g�es et des personnes aidantes.

− La client�le cible, sous la responsabilit� de cette personne intervenante pivot, doit �tre
d�finie notamment au regard de la perte dÕautonomie physique et psychique, mais
�galement en consid�ration des risques entourant le soutien � domicile. Les profils
diversifi�s des personnes �g�es en demande de services et les divers types dÕaide que
peuvent apporter les personnes aidantes doivent �tre pris en compte.

− Il faut d�finir clairement le profil et la formation des personnes intervenantes pivot,
les normes de charge de cas, leurs r�les, leurs responsabilit�s quant � leurs
interventions aupr�s des personnes �g�es, des personnes aidantes et de lÕensemble des
ressources. Les travaux dÕ�valuation en cours de divers mod�les de services pourront
− nous le souhaitons − r�pondre � ce volet. La surcharge de la personne intervenante
pivot pourrait entra�ner un manque de continuit� des services, de lÕins�curit� chez les
personnes �g�es, un accroissement du stress et de la t�che des personnes aidantes. En
Su�de, � titre dÕexemple, une �quipe de planification des services appuie cette
personne intervenante pivot. Une supervision professionnelle et clinique serait un
atout int�ressant.

− Quels seront le pouvoir et la capacit� r�elle de la personne intervenante pivot dÕagir
pour assurer lÕacc�s et la coordination des services hospitaliers pour une personne
�g�e et � sa famille, telles les �quipes ambulatoires de psychog�riatrie, dans les
h�pitaux de jour, les services dÕh�bergement temporaire en centre hospitalier de soins
de longue dur�e et dans les r�sidences priv�es dÕh�bergementÊ? Des ententes devront
�tre conclues au pr�alable.

−  Un m�canisme dÕaccompagnement rapide de la personne �g�e et des personnes
aidantes lors de situations de conflit avec la personne intervenante pivot devra �tre
pr�vu afin de les soutenir, au-del� du processus actuel de r�ception des plaintes.
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Le r�seau int�gr� de services devra �galement sÕadapter aux nouveaux services
ambulatoires qui posent des d�fis aux personnes �g�es et � leur r�seau dÕaide. En effet,
un retour rapide � la maison � la suite dÕune op�ration ou dÕune hospitalisation n�cessite
une pr�sence pour une surveillance sur une courte p�riode, la plupart du temps assur�e
par les familles. Plusieurs personnes �g�es vivant seules se retrouvent en situation de
demande dÕaide et doivent se tourner vers les ressources communautaires ou priv�es
pour r�pondre � leurs besoins. Les personnes ayant un faible revenu ne peuvent d�frayer
la surveillance 24 heures sur 24 et les CLSC nÕoffrent pas ce service. LÕh�bergement
temporaire en centre dÕh�bergement de longue dur�e ou ailleurs constitue une possibilit�
qui demeure limit�e. Il faut donc pr�voir des ressources publiques pour la
convalescence. De plus, les services externes maintenant offerts repr�sentent des co�ts
pour les usagers, � savoir le taxi, le stationnement, lÕessence, les m�dicaments,
lÕ�quipement et le mat�riel. Il existe une grande disparit� entre les CLSC dans les modes
de prestation dÕ�quipements et de mat�riel.

Le r�seau int�gr� devra aussi consid�rer les personnes �g�es qui ont des personnes � leur
charge (enfants handicap�s physiquement ou mentalement) et qui doivent composer
avec cette responsabilit� lors de la convalescence � domicile. Rappelons que la
d�sinstitutionnalisation des personnes pr�sentant une d�ficience intellectuelle ou des
probl�mes de sant� mentale repose en grande partie sur les familles, dont des personnes
�g�es qui assument la responsabilit� du soutien de ces personnes.

RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociauxÊet aux instances
r�gionales et locales de ce secteurÊ:

♦  de voir � la mise en place de r�seaux locaux de services int�gr�s imputables et
financ�s pour r�pondre aux besoins de base (physiques, sociaux, domestiques, de
r�pit aux familles et aux personnes aidantes);

♦  de favoriser la gestion de cas selon des normes � respecter quant � la formation de
lÕintervenant pivot, ses pouvoirs, sa charge de cas, ses limites;

♦  de pr�voir un m�canisme de soutien � la personne intervenante pivot;

♦  dÕinstaurer un m�canisme dÕaccompagnement rapide de la personne �g�e et des
personnes aidantes lors de situations de conflit avec la personne intervenante
pivot afin de les appuyer, au-del� du processus actuel de r�ception des plaintes;

♦  de mettre en place localement un guichet unique en CLSC ou en centre de sant�,
dans un r�seau int�gr� de services de sant� et de services sociaux;
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♦  de mettre en place des ressources publiques de convalescence, que ce soit en lien
avec le programme dÕh�bergement temporaire ou ailleurs.





5. MAINTENIR LA GRATUIT� DES SERVICES

Les �carts entre les valeurs des personnes �g�es et la r�alit� financi�re se situent
principalement dans les notions de gratuit�, dÕuniversalit� et dÕ�quit� des services requis
par les personnes en perte dÕautonomie, quÕelles soient des personnes �g�es ou
handicap�es. Le Conseil retient que la tarification des services risque dÕaugmenter lÕ�cart
entre ce que veulent les personnes �g�es et les personnes aidantes comme soutien �
domicile, souhait� autant par lÕ�tat que par ces personnes en perte dÕautonomie, et
dÕinfluer sur leur qualit� de vie.

Les services dÕentretien m�nager, dÕaide � la pr�paration de repas, entre autres, sont
offerts principalement par les entreprises dÕ�conomie sociale qui consid�rent la capacit�
de payer des usagers. Par contre, les services dÕassistance personnelle (hygi�ne,
habillage, lever, coucher), de r�pit accord� aux personnes aidantes, de surveillance sont
actuellement sous la responsabilit� des CLSC et offerts gratuitement. La question
soulev�e par la ministre de la Sant� et des Services sociaux lors de son discours du 28
avril 2000 estÊ: Ne peut-on pas envisager lÕintroduction dÕune certaine tarification aupr�s
de ceux et celles qui en ont les moyens, assortie dÕune formule dÕaide pour les personnes
qui ne peuvent payerÊ? Nos commentaires sont les suivantsÊ: Pour le Conseil, la gratuit�
des services de sant� et sociaux de base requis est ici remise en question et la tarification
de services tels que lÕassistance physique, le r�pit et la surveillance constitue une coupure
de services et met en p�ril leur universalit�. Les services � domicile deviendraient alors
des services non plus de soutien aux personnes �g�es en perte dÕautonomie, mais de
d�pannage et dÕassistance sociale pour les personnes plus d�munies financi�rement.
Rappelons que les CLSC �valuent la pertinence de ces demandes de services de m�me
que la capacit� du r�seau dÕentraide. De plus, des mesures, dont lÕajout dÕaides
techniques et lÕadaptation du domicile, sont privil�gi�es. Enfin, les services sont
dispens�s selon des crit�res de priorit�. Ces moyens assurent d�j� un contr�le serr� de
lÕacc�s aux services dÕassistance personnelle et de r�pit, et la crainte dÕune augmentation
importante des demandes est peu justifi�e si nous consid�rons en plus le ph�nom�ne de
r�ticence des personnes aidantes et des personnes �g�es � recourir aux services publics.

Au-del� de la disparition du principe de la gratuit�, quels sont les effets dÕune tarification
des services dÕassistance personnelle, de r�pit et de surveillance, sur les personnes �g�es
et leurs personnes aidantesÊ? Elle risque de diminuer la protection des personnes �g�es, la
qualit� de leurs rapports sociaux et leur qualit� de vie ainsi que celle des personnes
aidantes, et dÕaugmenter lÕappauvrissement des personnes �g�es. De plus, elle peut
compromettre la qualit� et lÕ�quit� des services et interagir sur lÕensemble du r�seau de
services de sant� et de services sociaux par un transfert de services et de co�ts. Voyons
chacun de ces aspects de plus pr�s.
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LA PROTECTION DES PERSONNES åG�ES

Les services dÕassistance personnelle constituent des services de base essentiels et
continus qui sÕadressent � une client�le vuln�rable pr�sentant des incapacit�s importantes
tant sur le plan physique que cognitif. Ces personnes ont �galement besoin de services
dÕaide domestique, souvent assum�s par une personne aidante, et de services
professionnels. Selon les donn�es de Statistique Canada106, 30Ê% des personnes �g�es
vivant � domicile ont besoin dÕune certaine forme dÕaide personnelle en raison de leur
�tat de sant�. De celles-ci, 75Ê% ont des besoins dÕaide pour les activit�s de la vie
domestique et 25Ê%, pour des activit�s de la vie quotidienne. Au Qu�bec, en 1998, 20Ê%
des personnes de 65 � 74 ans et 27Ê% de celles ayant 75 ans et plus avaient des limitations
dÕactivit�s107. Les services � domicile au Qu�bec, tels que vu en d�but de document sont
minimes, notamment dans le contexte actuel d'attente pour plusieurs services et de mise
en priorit� des cas.

Cela entra�ne pour ces personnes �g�es et les personnes aidantes que les services des
auxiliaires familiales des CLSC et les organismes communautaires constituent souvent
leur seul recours stable et gratuit. Les auxiliaires familiales assurent le lien de confiance
avec la personne �g�e et sont soutenues par les professionnels des CLSC quant au suivi et
� la pr�vention des risques entourant la vie � domicile. Leur retrait en raison dÕune
tarification impos�e entra�nerait lÕisolement des personnes qui devraient alors faire affaire
avec des entreprises externes, les rendant ainsi plus vuln�rables aux abus et diminuant les
bienfaits de la pr�vention des risques.

Les personnes �g�es plus pauvres ne peuvent compenser le manque de services et leur
dernier recours est lÕurgence et le centre hospitalier de soins de longue dur�e public. Dans
un contexte de r�duction des services publics entra�n�e par la tarification de services
habituellement gratuits, ces personnes sont soumises aux cons�quences des choix
politiques sans autre recours que les plaintes. La question de la pr�servation de la dignit�
et de la protection de ces personnes est une responsabilit� sociale � d�battre dans le
contexte actuel.

LÕAPPAUVRISSEMENT DES PERSONNES åG�ES

Le cumul des frais d�bours�s par les personnes �g�es et les personnes aidantes pour leur
permettre de vivre � domicile contribuera � leur appauvrissement. Ces frais se
r�partissent comme suitÊ: frais m�dicaux, frais de d�placement, services de soutien,
m�dicaments, logement, t�l�surveillance, aides techniques, mat�riel divers, entretien de la
maison, d�neigement, etc., auxquels sÕajouterait une tarification pour les services
dÕassistance, de r�pit et de surveillance. Nous avons vu que la dur�e moyenne du soutien
semble sÕaccro�tre et deux �tudes en 1998 et 1999 indiquent une dur�e moyenne de neuf
ans de soutien des personnes �g�es d�pendantes � domicile. Pour certaines personnes
aidantes, nous parlons de presque 20 ans de soutien. LÕ�puisement des ressources
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financi�res et lÕins�curit� qui sÕy rattache sont des incitatifs directs � recourir au
placement en h�bergement en sacrifiant cette qualit� de vie si ch�re aux personnes �g�es.

�tant donn� la long�vit� accrue des personnes �g�es et leurs besoins de services pour une
longue p�riode, dans plusieurs cas, quel sera le niveau dÕappauvrissement de ce groupe
d�j� pauvre dans les prochaines ann�es (27,9 % du total des personnes �g�es en 1997 ont
un faible revenu, notamment les femmes108)Ê? Que dire du faible taux dÕ�conomie que
fera lÕ�tat sur des ressources d�j� peu co�teuses et porteuses de retomb�es si grandes sur
la vie � domicile des personnes �g�es et de leur familleÊ?

LA QUALIT� DES RAPPORTS SOCIAUX ET LA QUALIT� DE VIE

La pr�servation des relations de la personne �g�e avec son entourage est primordiale pour
favoriser un fonctionnement optimal � domicile et le maintien de la sant� des personnes.
Une logique de services ax�e seulement sur le service � rendre sans consid�rer
lÕensemble de la qualit� de vie, le lien de confiance, lÕintroduction dans la vie priv�e des
personnes, la relation particuli�re entre la personne aid�e et la personne aidante,
notamment pour les services plus personnels dÕassistance physique, revient � nier les
dimensions psychosociales de la vie des personnes �g�es et la dynamique familiale de
lÕaide. La multiplication des intervenants et intervenantes et lÕinstabilit� des pr�sences
dans ce contexte constituent un risque de bris du soutien � domicile.

Si, en plus du travail et du temps donn�s par les personnes aidantes, on ajoute une
contribution financi�re, quel sera alors le soutien apport� aux familles �puis�esÊ? Les
CLSC interviennent de plus en plus en situations de crise et de rupture du soutien109,
associ�es au ph�nom�ne de r�ticence des familles � utiliser les services publics. Cette
r�ticence est li�e entre autres � des facteurs personnels, mais aussi � la complexit� et aux
limites du r�seau de services pour les soutenir. Comment ne pas penser que cette
r�ticence sera accrue par le retrait de la gratuit� de ces servicesÊ? Une cons�quence
pr�visible sera le recours au placement en centre dÕh�bergement et aux ressources plus
lourdes et plus co�teuses, dont lÕurgence des centres hospitaliers. QuÕen est-il alors du
discours sur le soutien aux personnes aidantesÊ? Contrairement � certains pr�jug�s �
lÕ�gard des personnes aidantes, les �tudes110 ont d�montr� que lÕengagement des familles
demeure soutenu et important m�me lors du recours aux services publics.

Rappelons que ce sont des femmes entre 55 et 65 ans et parfois plus �g�es111 qui
majoritairement offrent 80 % des services requis par les personnes �g�es en perte
dÕautonomie112. Ne pas les soutenir contribue � la diminution de leur qualit� de vie et
constitue une perte sociale tant pour ces femmes que pour leurs enfants et leurs parents.
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Le d�clin de lÕ�tat de sant� ainsi que le besoin dÕassistance dans la poursuite des
activit�s quotidiennes sont les principales raisons qui incitent les personnes
�g�es � d�m�nager et ce, la plupart du temps, dans une r�sidence priv�e pour
a�n�s [É] Les a�n�s en r�sidences priv�es ou publiques ont besoin de beaucoup
plus de services de soutien � domicile que les personnes �g�es vivant dans leur
propre domicile. Les personnes �g�es vivant en logement collectif sont moins
mobiles et moins actives que les a�n�s vivant dans des logements ordinaires 113.   

Ceci signifie que les CLSC seront sollicit�s par les personnes �g�es en r�sidences priv�es
qui souvent ont un r�seau dÕaide limit�. Par cons�quent, celles qui vivent � domicile et
qui sont aid�s par leurs proches risquent davantage de recevoir moins de services de la
part des CLSC dans un contexte de raret� de ressources. Souvent, ces personnes �g�es et
leur famille ne peuvent sÕoffrir une r�sidence priv�e avec services. La tarification des
services de soutien, dÕaide et de r�pit leur laisse peu de marge de manÏuvre.

Ces services essentiels dÕassistance personnelle ne peuvent �tre report�s. Les services de
r�pit d�pannage doivent �tre disponibles pour que les personnes aidantes se sentent
appuy�es, advenant un probl�me urgent temporaire ou un �puisement qui remet en
question leur aide et place la personne �g�e en situation de vuln�rabilit�. QuÕen est-il du
sentiment de s�curit� requis par les personnes �g�es vuln�rables vivant � domicile et par
les personnes aidantesÊ? Que repr�sente alors la qualit� de vie physique et psychique de
ces personnesÊ?

LA QUALIT� ET LÕ�QUIT� DES SERVICES

LÕintroduction potentielle dÕune tarification entra�ne certaines questions quant � la qualit�
et lÕ�quit� dÕacc�s aux services. Qui assurera les services dÕassistance personnelleÊ? Les
CLSC, pour les personnes d�munies financi�rementÊ? Les entreprises dÕ�conomie sociale
dont le mandat est avant tout lÕaide domestiqueÊ? Les coop�ratives de services qui
souhaitent �largir leur champ dÕinterventionÊ? Les entreprises priv�es � but lucratifÊ?
Ajoutons � cela le cr�dit dÕimp�t pour le soutien � domicile et les autres mesures fiscales
f�d�rales et provinciales. Comment les personnes �g�es sÕy retrouveront-elles dans ce
labyrintheÊ? Quels seront les cons�quences de ce transfert �ventuel sur les ressources
humaines des CLSC, notamment les auxiliaires familialesÊ? Les divers programmes et
organisations des services dÕaide domestique sont remis en question quant � leurs
interfaces, leur compl�mentarit� et leur efficacit�.

Qui assumera la responsabilit� de lÕ�valuation de la qualit� et de la continuit� des
services, du maintien de la confidentialit� et de la formation des personnes offrant ces
servicesÊ? Quels sont les liens avec le Curateur public, qui est responsable des personnes
d�clar�es inaptesÊ?
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Les personnes convalescentes � la suite dÕune op�ration ou dÕune hospitalisation devront-
elles financer ces servicesÊ? Quel sera alors lÕimpact sur la r�duction de la dur�e de s�jour
hospitalier et le recours � lÕurgence ou � la consultation m�dicaleÊ?

Quant � lÕ�quit� des services, le Conseil est dÕavis que des ententes devraient �tre
conclues avec les gestionnaires des autres programmes offrant des services � domicile −
par exemple, les anciens combattants (f�d�ral), la CSST, la SAAQ, − afin dÕharmoniser
les services entre les client�les �g�es dÕabord et avec les autres client�les par la suite..

LES RETOMB�ES SUR LA CONSOMMATION DE SERVICES ET LES COóTS

Le Conseil de la sant� et du bien-�tre a d�montr� en 1995114, � partir dÕexp�riences dans
divers pays et provinces, les effets sur plusieurs plans de lÕimposition dÕune contribution
individuelle li�e � la consommation de services. Les effets touchentÊ:

−  la consommation globale de services, qui diminue dans un premier temps, mais
reprend par la suite;

− le profil de consommation selon les groupes, o� ce sont surtout les personnes pauvres,
particuli�rement les enfants et les personnes �g�es, qui sont touch�es;

− lÕ�tat de sant� compte tenu du report des demandes risquant une aggravation de lÕ�tat
de sant� et une hausse �ventuelle des hospitalisations;

−  lÕ�volution des d�penses publiques, par une baisse � court terme et une hausse �
moyen terme, associ�e entre autres � lÕaggravation de lÕ�tat de sant�, aux transferts
des services moins co�teux vers les services plus on�reux;

−  lÕ�volution des d�penses totales en mati�re de sant�, par des frais administratifs
accrus et lÕajout de contribution du secteur priv�.
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Synth�se des impacts de la tarification des services
dÕassistance personnelle, de r�pit par la surveillance et lÕaccompagnement

Effets sociaux Effets sur la
consommation des services

Effets financiers

Diminution de la protection des
personnesÊ: augmentation des
risques dÕabus, de n�gligence,
de violence

Utilisation accrue des
ressources professionnelles,
dont les services
psychosociaux, pour �valuer les
cas dÕabus et assurer la
protection des personnes �g�es

Co�t plus �lev� de ces ressources
par rapport aux services des
auxiliaires familiales

Appauvrissement des personnes
vivant � domicile

Recours � lÕutilisation des
services hospitaliers et
dÕh�bergement o� les services
sont disponibles et gratuits

Co�t plus �lev� de lÕh�bergement
et de lÕhospitalisation

Diminution de la qualit� des
rapports sociaux et de la qualit�
de vie des personnes �g�es et
des personnes aidantesÊ:
isolement des personnes �g�es,
�puisement des personnes
aidantes (femmes) par manque
de r�pit, de surveillance et
dÕaccompagnement

Risques dÕisolement des
personnes �g�es et de
d�t�rioration de lÕ�tat de sant�
(�puisement des personnes
aidantes) qui am�nent une
consultation m�dicale accrue et
une consommation de
m�dicaments pour contrer les
sympt�mes dÕanxi�t� et de
d�pression autant chez les
personnes �g�es que chez  les
personnes aidantes

Co�t plus �lev� des ressources
psychosociales pour soutenir les
personnes �g�es et les personnes
aidantes

Co�t plus �lev� li� � la cessation
du s�jour � domicile et �
lÕutilisation des services
dÕurgence et dÕh�bergement

Diminution de la qualit� des
services � domicileÊ: bris du lien
avec le CLSC, services donn�s
par des entreprises externes

Des services de moindre qualit�
ou discontinus risquent de
provoquer la cessation de la vie
� domicile soit par une
d�t�rioration de lÕ�tat de sant�
ou de la situation de soutien �
domicile

Baisse � court terme des co�ts,
mais augmentation des mesures
de surveillance pour les
personnes � risque et
augmentation de la lourdeur des
cas faute de mesures de
pr�vention

�quit� des services Disponibilit� de services
lorsque lÕusager a les moyens,
mais sans garantie de la qualit�
des services et disponibilit�
relative ou absence de services
pour les personnes d�munies
financi�rement

Co�ts diversifi�s selon les
secteursÊ: priv� (agences de
services) et
communautaireÊ(entre-prises
dÕ�conomie sociale, coop�ratives
de services)

Services � deux vitesses
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RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociauxÊ:

♦  de maintenir la gratuit� des services professionnels (infirmiers, psychosociaux, de
r�adaptation, de nutrition et m�dicaux), des services dÕassistance personnelle, de
r�pit et de surveillance offerts par le secteur public;

♦  de maintenir la gratuit� des services dÕaide domestique et de soutien technique
pour les personnes �valu�es par les CLSC et consid�r�es comme �tant � risque,
soit parce quÕelles sont d�munies financi�rement, soit parce quÕelles pr�sentent
des facteurs de risque de cessation de soutien � domicile et pour ne pas cr�er de
d�sincitatif au soutien � domicile par rapport aux services hospitaliers;

♦  de voir au respect des ententes de collaboration avec les entreprises dÕ�conomie
sociale par une mise au point concernant certains services dont lÕassistance
personnelle (hygi�ne) qui doit demeurer un service public sous la responsabilit�
des CLSC;

♦  de conclure des ententes avec les gestionnaires des autres programmes offrant des
services � domicile − par exemple, les anciens combattants (f�d�ral), la CSST, la
SAAQ, − afin dÕharmoniser les services entre les client�les �g�es dÕabord et avec
les autres client�les par la suite.





6. COORDONNER LÕACTION

LÕ�cart entre les valeurs des personnes �g�es et les modalit�s dÕoffre de services d�coule
de la difficult� pour ces personnes dÕ�tre autonomes dans un r�seau diversifi� et
complexe de services offerts par des milieux ayant des philosophies diff�rentes et une
faible consid�ration de leur volont� et de leurs choix. La complexit� dÕacc�s aux services
sÕexprime par des ressources multiples nÕayant pas une v�ritable responsabilit� quant � la
r�ponse aux besoins biopsychosociaux des personnes en demande de services et des
personnes aidantes. Ë cet effet, la coordination entre les ressources est un d�fi � relever.

La coordination intrasectorielle fait appel particuli�rement au r�seau de services de sant�
et de services sociaux au regard du r�seau int�gr� de services mentionn� ant�rieurement,
qui regroupe les CLSC, les mesures g�riatriques (h�pitaux de jour, centres de jour, �quipe
ambulatoire de psychog�riatrie), les centres d'h�bergement de soins de longue dur�e, les
centres hospitaliers de soins g�n�raux et sp�cialis�s, dont les unit�s de courte dur�e
g�riatriques et les unit�s de r�adaptation fonctionnelle et intensive, et les centres de
r�adaptation. Elle comprend aussi la coordination des services par une concertation �
b�tir et � consolider entre les CLSC, les centres de sant�, les centres hospitaliers, les
m�decins en cabinet priv�, les pharmaciens et le secteur communautaire. En fait, la
consolidation des services de premi�re ligne est un enjeu essentiel qui vise toute la
population. La coordination intrasectorielle doit aussi engager le secteur municipal o� les
actions relatives � lÕam�lioration de la qualit� de vie doivent �tre planifi�es et int�gr�es,
soitÊ: logement social, transport, acc�s aux milieux communautaires et publics, s�curit�,
loisirs, normes dÕurbanisme, services policiers et autres.

LÕaction intersectorielle consiste en un partage des r�les entre les divers acteurs
responsables qui se coordonnent pour assurer la qualit� de vie des personnes �g�es �
domicile. Les diff�rents minist�res, organismes et groupes doivent travailler ensemble
pour assurer lÕefficacit� et lÕefficience de leurs interventions. Des efforts semblent
sÕorienter en ce sens avec les travaux du comit� intersectoriel mis en place dans le
contexte du plan dÕaction de la ministre des Affaires municipales, madame Louise Harel.

�TABLIR UNE STRAT�GIE QU�B�COISE DÕADAPTATION AU VIEILLISSEMENT

La qualit� de vie et lÕint�gration sociale font r�f�rence � divers aspects qui commandent
une coordination plus globale de tous les acteurs. Au d�part, il sÕagit de consolider la
conscientisation et le partage dÕune strat�gie dÕadaptation au vieillissement entre les
acteurs, dont les d�cideurs des diff�rents minist�res et secteursÊ: sant�, services sociaux,
municipal, milieu communautaire, responsable des a�n�s, de la condition f�minine. Ceux-
ci se doivent dÕint�grer leurs d�marches, si elles existent, aupr�s des personnes en perte
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dÕautonomie. LÕint�r�t de regrouper les actions de ces secteurs est de cr�er des
opportunit�s permettant de mettre en commun les ressources pour am�liorer la qualit� de
vie de tous les citoyens et citoyennes, dont les personnes �g�es en perte dÕautonomie et
les personnes aidantes.

Les ententes provinciales entre minist�res, organismes gouvernementaux et avec le
r�seau priv� (du moins avec les regroupements dans ce secteur) sont � �laborer. Elles sont
sous la responsabilit� du minist�re de la Sant� et des Services sociaux et doivent assurer
la d�finition des principes et des orientations qui soutiennent les interventions locales, la
d�termination dÕune gamme de services de base gratuits, de normes de pratique, de
crit�res dÕacc�s communs, de normes de qualit� de services et la r�partition �quitable des
budgets. Le suivi des actions dans une perspective dÕatteinte de r�sultats concrets sur les
plans de la qualit� de vie, de la sant� des populations et de lÕefficacit� et du recours aux
ressources les moins co�teuses est aussi primordial.

La coordination de tous ces gens qui travaillent � maintenir et � am�liorer les conditions
et la qualit� de vie dans tous les secteurs est en soi la cl� dÕune partie gagnanteÊ! Le
partenariat sous-entend que les deux parties tirent des avantages de cette coordination.
Toutefois, pour travailler ensemble, il faut se conna�tre, savoir ce que font les autres,
sÕinscrire dans une d�marche commune, honn�te, bas�e sur la confiance, avec des
objectifs qui font lÕunanimit�, avec des personnes qui ont du leadership et des convictions
profondes quant � lÕatteinte de r�sultats positifs. La concertation n�cessite une souplesse,
une acceptation des autres, une volont� et surtout une information pertinente, constante et
efficace qui oriente les travaux.

LÕAnn�e internationale des personnes �g�es, en 1999, a r�ussi � mobiliser vers lÕaction
concr�te plusieurs acteurs autour de cette client�le. Des tables r�gionales repr�sentant les
personnes �g�es ont �t� r�cemment consolid�es et poursuivront leurs efforts. Pourquoi
est-ce si difficile dÕassurer une coordination intersectorielleÊ? Tout dÕabord, la
responsabilit� de r�pondre aux besoins des personnes �g�es est dispers�e entre diverses
instances et leurs objectifs dÕintervention sont diff�rents. Ë titre dÕexemple, un logement
abordable, convenable et s�curitaire constitue une base de la vie � domicile � laquelle
sÕajoutent divers services alimentaires, de soins, dÕaide domestique, de services sociaux,
de voisinage, de transport, de r�paration, de d�neigement, qui viennent conforter la
personne dans son d�sir de vivre chez elle. Cependant, le secteur du logement appartient
au secteur public, aux secteurs municipal et communautaire, pour le logement social, et
au secteur priv�. Ces secteurs se chevauchent et sÕentrecroisent sans avoir une orientation
commune envers les personnes �g�es et sans une connaissance des capacit�s de chacun �
aider de fa�on compl�mentaire ces personnes.

Le volet de lÕinformation quant aux services appartient �galement � plusieurs acteurs et
les m�dias sont souvent les seuls porteurs de messages mais avec une vision n�gative du
vieillissement. Que dire du transport, de lÕacc�s aux lieux publics, de lÕadaptation des
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logements, de la s�curit�, de lÕarriv�e des nouvelles technologies, qui doivent �tre adapt�s
aux besoins des personnes �g�esÊ!

Selon le Conseil, une approche de partenariat entre les secteurs public et priv� et les
groupes repr�sentant les personnes �g�es, par des m�canismes formels, favoriseraitÊ:

− une sensibilisation aux cons�quences sociales dÕun logement inad�quat, dÕun manque
de services de sant�, dont le recours � lÕh�bergement, de la raret� des mesures de
pr�vention, dÕinformation, de formation;

− une connaissance accrue des services offerts aux personnes dans les divers secteurs de
servicesÊde soutien � domicile;

−  un partage des r�les des diff�rents acteurs quant � la pr�vention des probl�mes,
comme les chutes, et un souci dÕassurer une �quit� de services aux personnes �g�es,
quel que soit leur milieu de vie;

− une compl�mentarit� du secteur priv� avec le secteur public pour diriger une personne
en demande dÕaide et lÕappuyer dans lÕensemble des volets du soutien et de la vie �
domicile (logement social, transport, services de sant� et sociaux, etc.);

−  un agr�ment des ressources avantageux pour les personnes �g�es, les personnes
aidantes et les ressources priv�es par rapport � diff�rents param�tres, dont la qualit�
des services.

La compl�mentarit� et la continuit� des services tant recherch�es seraient alors possibles.

D�CENTRALISER

La d�centralisation des pouvoirs et des d�cisions � un niveau local permettant la
participation des citoyens et des citoyennes a �t� nombre de fois mentionn�e comme �tant
une �tape � franchir pour que les responsabilit�s soient vraiment assum�es et que des
r�sultats concrets soient produits au b�n�fice des communaut�s. Elle constitue un moyen
et sous-entend une volont� r�elle de d�l�guer une partie du pouvoir, dont celui de d�cider
des actions prioritaires, de les ex�cuter, de mobiliser, dÕaider et de coordonner les acteurs,
de g�rer les conflits et dÕapporter les correctifs.

LÕ�tat devrait fixer les normes et les orientations de base quant � la qualit� de vie, aux
conditions de vie et � lÕint�gration des personnes �g�es, donner les moyens financiers et
sÕassurer dÕune reddition de comptes en mati�re de r�sultats pour la population. LÕ�tat ne
doit pas sÕing�rer dans la gestion des conflits, mais plut�t apporter sa collaboration
lorsquÕelle est requise par les instances responsables, r�gionales ou locales, afin de
soutenir les personnes �g�es sans les mettre de c�t�. Il faudra revoir les m�canismes de
recours pour les personnes �g�es au-del� des plaintes, cÕest-�-dire selon le m�canisme
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actuel du r�seau de la sant� et des services sociaux, et surtout ne pas consid�rer les
services de base comme des biens achet�s et diriger les personnes vers la protection du
consommateur. Un service dÕhygi�ne r�pond � un besoin fondamental et nÕest pas un bien
�changeable.

Le r�le de lÕ�tat est aussi de suivre lÕ�volution de la r�ponse aux besoins des populations
et dÕassurer une capacit� continue de r�pondre � ces besoins qui consid�re lÕefficacit� et
lÕefficience des ressources locales. Ë cet effet, le soutien aux ressources humaines, elles-
m�mes vieillissantes, doit �tre envisag�. Les moyens pourraient �treÊ: des conditions de
travail ad�quates, de la formation, notamment sur les volets associ�s au vieillissement, de
lÕencadrement, des mesures pr�ventives pour �viter lÕ�puisement et des services de
soutien pour les personnes �puis�es. Il pourrait sÕagir �galement de la mise en place
dÕoutils uniformis�s de collecte de donn�es et une organisation du travail qui simplifie les
t�ches administratives pour les intervenants et les intervenantes, tout en assurant une
coh�rence et une validit� de lÕinformation recueillie.

La structure qui sera responsable au niveau local et les moyens int�gr�s notamment
financiers � leur fournir sont � discuter. Il est toutefois n�cessaire que, peu importe la
structure, lÕ�tat sÕassure, � partir de certains crit�res, dÕ�valuer la capacit� r�elle des
milieux dÕatteindre les r�sultats escompt�s pour la population, � savoir leur volont�, leur
leadership, le potentiel de collaboration entre les secteurs, entre les professionnels, leur
vision globale quant � la qualit� de vie et � lÕint�gration sociale des personnes �g�es et le
soutien aux personnes aidantes, leur capacit� de sÕadapter aux changements et aux
demandes diversifi�es, ainsi que leurs objectifs de r�sultats. Le d�fi sera important,
notamment pour les milieux urbains dans le contexte actuel de fusion des municipalit�s.
LÕappartenance au milieu local, lÕadh�sion et le soutien de la population locale sont �
gagner comme on gagne la confiance.

RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande au gouvernementÊ:

♦  d'�laborer une strat�gie qu�b�coise dÕadaptation au vieillissement avec les acteurs
concern�s, dans un contexte de d�centralisation, incluant des ententes
provinciales, des normes et des orientations de base, des objectifs quant � la
qualit� de vie et � lÕint�gration des personnes �g�es, une reddition de comptes en
mati�re de r�sultats pour la population et un plan de communication performant;

♦  dÕ�laborer une d�marche concr�te de d�finition des r�les et des responsabilit�s
des paliers r�gional et local au regard des interventions compl�mentaires entre les
secteurs priv�, public et communautaire; de voir � ce que les communaut�s
locales identifient un groupe multidisciplinaire et multisectoriel qui sera
responsable de la mise en place de m�canismes formels de compl�mentarit� pour
lÕensemble des volets associ�s au soutien � domicile au regard de la qualit� de vie
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et de l'int�gration sociale (sant�, social, municipal, communautaire, secteur priv�,
etc.) impliquant des personnes �g�es et des personnes aidantes;

♦  de consolider la premi�re ligne de services pour lÕensemble de la population, dont
les personnes �g�es et les personnes aidantes;

♦  de revoir le m�canisme actuel de gestion des plaintes et de l'adapter aux personnes
�g�es;

♦  de faciliter lÕacc�s � Info-Sant� par les personnes �g�es et dÕimplanter des outils
de diffusion de lÕinformations concernant les services de sant�, sociaux,
municipaux et communautaires dans un langage adapt� et facile � comprendre;

♦  dÕ�valuer de fa�on continue les r�sultats des interventions pr�ventives, palliatives
et curatives,Êsur la base d'un processus de collecte de donn�es uniformes, valides
et pertinentes, et cela, dans tous les secteurs associ�s au soutien � domicile;

♦  de r�viser les politiques de gestion des ressources humaines quantÊ:

− au recrutement de personnes ayant une formation g�rontologique, et cela, dans
tous les services de base;

− � la pr�vention de lÕ�puisement des intervenants et intervenantes;

−  au soutien pour les intervenants et intervenantes qui sont en situation de
vuln�rabilit�;

−  � lÕadaptation des t�ches au vieillissement de ces intervenants et � leurs
responsabilit�s familiales;

−  � la n�cessit� de mettre en place des conditions favorables au plan de
lÕorganisation du travail permettant dÕobtenir des donn�es ad�quates pour
lÕ�valuation et le suivi;

− � la mise en place de programmes de formation et dÕencadrement pour les
intervenants des diff�rents secteurs afin de faire conna�tre les diverses mesures
disponibles pour les personnes �g�es et les personnes aidantes, le processus du
vieillissement, lÕapproche sp�cifique de cette client�le;

♦  dÕinformer continuellement la population des r�sultats obtenus.





7. FINANCER �QUITABLEMENT

Financer �quitablement fait r�f�rence � une meilleure r�partition des services entre les
r�gions et � suffisamment de ressources pour atteindre les objectifs de ces services. Outre
les mesures de planification, dÕadaptation et de coordination des services et des
ressources humaines, la planification et lÕadaptation des ressources financi�res sont
essentielles � lÕaction. La pr�vision des besoins est difficile, compte tenu de la limite
actuelle des donn�es disponibles sur lÕutilisation des services, du ph�nom�ne de r�ticence
des personnes �g�es et aidantes � recourir aux services, de lÕ�volution des recherches
quant aux maladies chroniques et des multiples facteurs influen�ant le portrait des
personnes �g�es et des personnes aidantes de demain. Toutefois, une r�alit� sÕimposeÊ:
nous ne r�pondons pas aux besoins actuels et nous sommes en retard quant au soutien �
domicile par rapport aux autres provinces canadiennes. Au sujet de ce retard,
lÕAssociation des CLSC et des CHSLD du Qu�bec mentionnait queÊ:

Selon les donn�es disponibles, en 1998-1999, il aurait fallu augmenter le budget
de services � domicile de 253,5 millions de dollars pour les CLSC et de 13,3
millions de dollars pour les organismes communautaires pour rehausser lÕoffre
de services � un niveau de services au moins �quivalent � celui dont jouissent les
citoyens du reste du Canada 115.

Le Qu�bec accordait un montant de 42,80Ê$ par habitant en d�penses publiques de soins �
domicile en 1998-1999116. Pour atteindre au moins la moyenne canadienne de 1997-98,
soit 79,20 $par habitant117, il lui faudrait allouer un montant de 270 millions de dollars
pour ces d�penses. Pour nous rapprocher de lÕOntario118, qui a hauss� ses budgets ces
derni�res ann�es119 et atteindre 100Ê$ par personne en mati�re de d�penses publiques pour
les soins � domicile, le montant � d�gager serait de 423Êmillions de dollars120. LÕajout
r�cent dÕun montant de 34,3 millions, incluant le fonds de un million pour le soutien aux
familles de personnes souffrant de la maladie dÕAlzheimer, vient corriger en partie cet
�cart.

Pour une v�ritable d�l�gation du pouvoir dÕorganisation locale de services, de d�cisions
quant aux priorit�s et une responsabilit� envers la population locale � lÕint�rieur de
balises claires, il faut une marge de manÏuvre r�aliste dans la gestion des ressources et
des besoins en �volution.

Selon les propos de Mme Marois, un projet du minist�re la Sant� et des Services
sociaux121 serait dÕoctroyer un budget propre aux personnes �g�es en perte dÕautonomie,
peu importe la nature du service offert, � domicile ou en h�bergement. Ce budget
constituerait une transformation majeure de la dynamique de services pour atteindre les
objectifs de qualit� de vie et dÕint�gration sociale des personnes �g�es. Il pourrait
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permettre, � certaines conditions, dÕorienter les d�cisions vers les solutions les plus
efficaces et responsabiliser les acteurs en ce sens. Cette mesure pourrait aussi constituer
un incitatif � recourir davantage � des services � domicile avec pour dernier recours
lÕh�bergement. Ë titre dÕexemple, en Nouvelle-Z�lande122, o� les budgets de
lÕh�bergement et des services � domicile sont int�gr�s, la diminution des demandes de
placement a permis dÕutiliser ces ressources pour du r�pit et de favoriser ainsi le soutien
aux personnes aidantes.

Il est clair que lÕobjectif, approuv� par le Conseil, qui est de recourir davantage aux
services de soutien � domicile ne doit pas devenir une norme obligatoire qui limite le
choix des personnes. En effet, en date du 30 juin 2000, selon les donn�es du minist�re de
la Sant� et des Services sociaux123, 3Ê976 personnes �g�es �taient en attente
dÕh�bergement dans le secteur public, soit un nombre correspondant � lÕann�e 1996 au
m�me mois (4Ê072Êpersonnes). Ces personnes �g�es, �valu�es par les CLSC et en
fonction du programme dÕ�valuation et de coordination des admissions en centre
dÕh�bergement et de soins de longue dur�e et d�clar�es admissibles, vivaient � domicile
(31 %), soutenues par leur famille, soit 19Ê% qui nÕont pas de services et 12Ê% qui en ont.
Une proportion de 68Ê% de personnes �g�es se retrouvent dans les autres ressources
(r�sidences priv�es et centres hospitaliers de soins g�n�raux et sp�cialis�s).

Compte tenu des besoins consid�rables de ces personnes, nous pensons que les co�ts des
services se rapprochent de ceux qui sont dispens�s en centre dÕh�bergement avec, en
plus, les cons�quences n�gatives non chiffr�es sur les personnes aidantes associ�es � la
d�tresse, l'�puisement, la diminution des revenus, etc. Il faut donc revoir le bassin des
ressources dÕh�bergement publiques pour �viter lÕ�puisement des familles,
lÕaugmentation des besoins des personnes �g�es vivant en r�sidences priv�es et les
situations dÕabus, de n�gligence et de violence. Ceci permettrait de favoriser le soutien �
domicile aux personnes et aux familles qui le souhaitent et dÕaxer les interventions vers la
pr�vention pour retarder le recours aux ressources dÕh�bergement en maintenant toutefois
la qualit� de vie.

Ë cet effet, le taux dÕh�bergement cibl� par le minist�re de la Sant� et des Services
sociaux, soit entre 3,5 % et 4,2Ê% selon les r�gions124, devient une norme � remettre en
question, compte tenu des profils diversifi�s des r�gions. Il faut assurer une capacit� de
r�ponse aux besoins et au choix des personnes �g�es tant � domicile quÕen centre
dÕh�bergement. Il sÕagit dÕadapter lÕoffre � la demande de services en �vitant dÕ�puiser
les familles et en respectant les personnes �g�es.

Les montants allou�s dans un budget propre aux personnes �g�es en perte dÕautonomie
doivent permettre de r�pondre � lÕensemble des services requis de fa�on efficace, en
assurant une marge de manÏuvre et une souplesse entre les divers programmes et
services, tant en ce qui a trait � la pr�vention quÕ� la r�adaptation, au soutien � domicile
quÕ� lÕh�bergement. LÕint�gration des sommes allou�es pour les services m�dicaux
pourrait favoriser l'acc�s aux services m�dicaux � domicile et en centre dÕh�bergement
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pour �viter le d�placement vers lÕurgence des personnes �g�es et des personnes en phase
terminale vivant � domicile ou en centre dÕh�bergement lorsquÕils ne sont pas requis.
LÕajout des sommes allou�es pour les m�dicaments doit aussi �tre consid�r�.

Le Conseil formule toutefois certaines r�servesÊquant � la capacit� r�elle de ce budget
dÕatteindre les multiples objectifs � domicile et en centre dÕh�bergement si les sommes
allou�es sont insuffisantes, si le budget sÕadresse � dÕautres client�les et enfin sÕil doit
consid�rer lÕensemble des volets assurant la qualit� de vie des personnes �g�es et de leurs
proches.

Il serait opportun de revoir la part attribu�e aux services de soutien � domicile aux
personnes de moins de 65 ans et qui requi�rent des services de courte et de longue dur�e.
Cette part est de plus en plus importante � la suite de lÕimplantation de divers services
ambulatoires (22Ê% en 1998 dans la r�gion de Qu�bec)125. Sera-t-elle incluse dans le
budget ou financ�e � partÊ? Les autres budgets sp�cifiques aux personnes handicap�es
(services intensifs de maintien � domicile, soutien � la famille) seront-ils regroup�s avec
celui des personnes �g�es, ou seulement la portion li�e aux personnes handicap�es de
plus de 65 ansÊ?

Il faut consid�rer que ce budget des services de sant� et des services sociaux pour les
personnes �g�es en perte dÕautonomie ne doit pas constituer un certain ghetto financier
o� la totalit� des besoins de services associ�s � la qualit� de vie des personnes �g�es et
des personnes aidantes serait incluse.

Le Conseil est dÕavis quÕil faut aussi revoir lÕensemble des budgets disponibles dans les
divers secteurs offrant des services aux personnes �g�es et aux personnes aidantes de
m�me que leur potentiel de r�ponse aux besoins en synergie.

Pour r�aliser une strat�gie globale dÕadaptation au vieillissement et une organisation de
services int�gr�s, certaines modalit�s de fonctionnement devront �tre assur�esÊ:

− un financement par territoire en fonction des populations;

− une int�gration des enveloppes budg�taires affect�es aux services;

−  une imputabilit� des acteurs sur lÕutilisation des budgets int�gr�s en fonction des
besoins des personnes �g�es.
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RECOMMANDATIONS

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et � ses
instances locales et r�gionalesÊ:

♦  dÕinvestir dans le soutien � la participation sociale des personnes �g�es dans les
interventions interg�n�rationnelles et autres qui favorisent la qualit� de vie et
lÕint�gration sociale des personnes �g�es;

♦  d'investir dans le domaine de la pr�vention afin de diminuer le recours aux
services de sant� et aux services sociaux,Ênotamment aux ressources hospitali�res,
et de favoriser la vie � domicile le plus longtemps possible selon la volont� des
personnes �g�es et des personnes aidantes;

♦  d'investir � nouveau en soutien � domicile un montant de lÕordre de 300 millions
de dollars pour atteindre des d�penses publiques comparables � la moyenne
canadienne et nous rapprocher de lÕOntario;

♦  dÕinvestir dans lÕinstauration dÕune gamme int�gr�e de services de base de qualit�,
avec une fr�quence de services permettant la vie � domicile � moindre risque pour
les personnes �g�es et les personnes aidantes;

♦  dÕinvestir dans le soutien aux personnes aidantes par la mise en place et la
consolidation des mesures de r�pit, de surveillance et dÕaccompagnement, de
d�pannage et dÕautres services;

♦  d'investir dans la mise en place dÕoutils de collecte de donn�es au regard des
services offerts par le r�seau, par les personnes aidantes et le milieu
communautaire;

♦  dÕinvestir dans la mise en place de moyens diversifi�s de communication selon les
personnes cibl�esÊ: intervenants, population, usagers, aidantes, d�cideurs, etc.;

♦  d'interpeller le secteur municipal quant � sa contribution financi�re dans la mise
en place de mesures favorisant un soutien � domicile de qualit�;

♦  d'indexer les budgets en fonction de lÕ�volution des besoins des personnes �g�es
et des personnes qui les aident.



CONCLUSION

Le Conseil de la sant� et du bien-�tre, conscient des enjeux importants des travaux en
cours concernant lÕavenir du syst�me de services de sant� et de services sociaux, souhaite
que le soutien � domicile soit abord� sur le plan humain dÕabord en �valuant les effets
sociaux positifs et n�gatifs, les aspects �thiques et la limite de ce soutien et des personnes
aidantes. LÕapproche �conomique est compatible avec la qualit� de vie des personnes
�g�es et des personnes aidantes, et nous devons trouver les pistes de solution dans la
complicit� interg�n�rationnelle et la recherche dÕune vie meilleure pour tous avec les
moyens de notre soci�t�. Celle-ci doit refuser de se d�shumaniser dans un contexte de
pouss�e de la technologie et de mondialisation des march�s.

Le Conseil souhaite que cette r�flexion apporte un �clairage diff�rent au d�bat actuel
entourant lÕavenir du syst�me de sant�, notamment au regard des services aux personnes
�g�es et � leur famille, en basant les travaux et les orientations minist�rielles et
gouvernementales sur des valeurs de soci�t�, dont la solidarit�, qui rehaussent lÕ�quilibre
entre la modernisation, la responsabilisation et lÕhumanisation des r�seaux de services,
tant publics que priv�s.





ANNEXE 1 Ð R�SUM�

Le Conseil de la sant� et du bien-�tre donne suite � la demande formul�e en mai 1999 par
la ministre de la Sant� et des Services sociaux, madame Pauline Marois. La ministre a
demand� au Conseil de contribuer � lÕ�laboration de ses orientations et � ses plans
dÕaction en pr�parant un avis concernant une client�le prioritaireÊ: les personnes �g�es.
De fa�on plus particuli�re, ce mandat concerne le soutien � domicile des personnes �g�es
et porte sur les points suivantsÊ: lÕ�tendue et les limites de lÕintervention publique dans le
soutien � domicile, les r�percussions du soutien � domicile pour les personnes aidantes et
les dimensions sociales des services aux personnes �g�es et � leur famille en
consid�ration de leurs milieux de vie respectifs. Afin de r�aliser ces travaux, le Conseil a
confi� un mandat � un comit� de travail compos� de membres du Conseil et de personnes
provenant de divers secteurs concern�s par la client�le des personnes �g�es et de leur
famille. Cet avis sÕappuie sur un rapport intitul� Vieillir dans la dignit�, pr�par� par le
Conseil dans le cadre de ses travaux.

Au Qu�bec, les personnes �g�es repr�senteront, en 2001, 12,9Ê% du total de la
population, et 29,4Ê%, en 2051. Entre 1971 et 1996, le pourcentage de personnes �g�es a
doubl�. Les changements se sont faits progressivement, tout comme ils se feront dans les
ann�es � venir. Nous avons le temps de relever le d�fi de lÕadaptation au vieillissement en
nous inspirant entre autres des pays qui ont connu cette hausse. Les personnes �g�es de
65Êans et plus sont impliqu�es socialement et constituent un apport majeur au soutien des
personnes en perte dÕautonomie et une richesse collective � reconna�tre.

De plus, en 1998, selon lÕEnqu�te sociale et de sant�, la majorit� des personnes �g�es se
consid�raient en bonne sant� (77,1 %126). Celles qui indiquent une moins bonne sant�
peuvent toutefois pr�server leur autonomie et une certaine qualit� de vie � lÕaide de
mesures pr�ventives et palliatives quant � leur incapacit� temporaire ou permanente. Elles
sont capables de cerner leurs besoins et de trouver les solutions correspondantes.
Toutefois, une partie des personnes �g�es ayant de faibles ressources financi�res, peu de
soutien social et pr�sentant des incapacit�s physiques ou psychiques se retrouvent en
situation de vuln�rabilit� lorsque la soci�t� ne les aide pas ou insuffisamment dans leur
recherche dÕautonomie et de qualit� de vie.

Les personnes qui aident les personnes �g�es jouent un r�le important. Leur engagement
m�rite dÕ�tre soutenu afin dÕ�viter les retomb�es n�gatives observ�es dans plusieurs
situations de soutien � domicile.

Pour le Conseil, tel quÕil a �t� �nonc� dans son m�moire � la Commission dÕ�tude sur les
services de sant� et les services sociaux (CESSS), le vieillissement pose un d�fi majeur
dans la mani�re de r�pondre aux besoins des personnes �g�es et de celles qui les aident
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avec respect, selon leurs milieux de vie et par des interventions efficaces et moins
co�teuses. Dans une optique de soutien � domicile, les objectifs poursuivis par le Conseil
sontÊ: la qualit� de vie des personnes �g�es ainsi que celle de leur famille et lÕint�gration
sociale des personnes �g�es. Ces objectifs sÕinscrivent en continuit� de La politique de la
sant� et du bien-�tre de 1992.

Les travaux du Conseil se basent sur une pr�misseÊ: la personne �g�e est au centre des
pr�occupations au regard de la qualit� de vie et de lÕint�gration sociale. Ceci implique,
pour le Conseil, que ses valeurs constituent les assises sur lesquelles sÕappuient son
analyse et ses recommandations. LÕexpression, valeurs des personnes �g�es utilis�e dans
le texte englobe les principes, les attentes et les choix des personnes �g�es le plus souvent
v�hicul�s par les groupes qui les repr�sentent. Ce sontÊ:

− le respect de leur autonomie, de leur libert� de choixÊ: de la religion, des relations
sociales, du milieu de vie, notamment leur souhait de vivre � domicile le plus
longtemps possible en consid�rant leur qualit� de vie, etc.;

−  le droit � lÕinformation et � la participation aux prises de d�cision qui les
concernentÊplus particuli�rement dans le secteur des services de sant� et des services
sociaux;

− le droit � des conditions de vie favorisant leur int�gration sociale sur les plans du
logement, du transport, du revenu, de la s�curit� et de la participation sociale;

− lÕacc�s �quitable � des soins et des services pr�ventifs, palliatifs et curatifs respectant
leur niveau de perte dÕautonomie physique et psychique.

La solidarit� est aussi une valeur reconnue par plusieurs personnes �g�es et groupes de
personnes �g�es. LÕentraide des familles, divers projets interg�n�rationnels et la
participation des associations de personnes �g�es sont des exemples de lÕapplication de
cette valeur. Le maintien de cette solidarit� demeure toutefois un enjeu important pour
lÕavenir dans une soci�t� o� l'individualisme est omnipr�sent. Le Conseil partage les
quatre valeurs pr�cit�es et pr�n�es par les porte-parole des a�n�s. Cependant, pour le
Conseil, ces valeurs ne seront possibles � vivre que si elles sont compl�t�es par une
valeur de solidarit� sociale.

Des �carts existent entre les valeurs retenues et la r�alit� en ce qui a trait au r�le des
personnes �g�es et aux services publics, priv�s et communautaires qui leur sont offerts
ainsi quÕ� leur famille. Ces �carts constituent autant dÕobstacles � la qualit� de vie et �
lÕint�gration sociale des personnes �g�es et des personnes qui les aident. Nous pr�sentons
ces �carts pour les sept dimensions suivantesÊ: le r�le des personnes �g�es, le soutien aux
personnes qui les aident, la pr�vention des probl�mes et la promotion de la sant�, lÕoffre
dÕune gamme int�gr�e de services, le maintien de la gratuit� des services, la coordination
de lÕaction intrasectorielle et intersectorielle et le plan financier.



Vieillir dans la dignit� Ð R�sum�

71

La question de fond est la suivanteÊ: Dans un contexte de soutien � domicile, quelles sont
les mesures � d�velopper ou � consolider pour assurer la qualit� de vie des personnes
�g�es et des personnes aidantes, et l'int�gration sociale des personnes �g�esÊ?

Les recommandations du Conseil sÕinscrivent dans les sept dimensions mentionn�es.
Elles sÕadressent principalement � la ministre de la Sant� et des Services sociaux. Compte
tenu du partenariat essentiel � assurer, des recommandations sont aussi adress�es � la
ministre des Affaires municipales et ministre responsable des A�n�s.

Le Conseil de la sant� et du bien-�tre est conscient des enjeux importants des travaux en
cours concernant lÕavenir du syst�me de services de sant� et de services sociaux. Il
souhaite que cette r�flexion apporte un �clairage diff�rent au d�bat actuel sur lÕavenir du
syst�me de sant�, notamment au regard des services aux personnes �g�es et � leur famille.
Cet �clairage oriente les travaux et les orientations minist�rielles et gouvernementales sur
des valeurs de soci�t�, dont la solidarit�, qui rehaussent lÕ�quilibre entre la
modernisation, la responsabilisation et lÕhumanisation des r�seaux de services.





ANNEXE 2 Ð SYNTHéSE DES RECOMMANDATIONS

1. Vu le r�le important des personnes �g�es dans la soci�t� qu�b�coise

Le Conseil recommande au gouvernement :

♦  de poursuivre le d�bat public sur les r�les importants des personnes �g�es dans la
soci�t� qu�b�coise sur les plans social et �conomique, ainsi que sur le r�le de
lÕ�tat, en continuit� de lÕann�e internationale des personnes �g�es, notamment par
une campagne dÕinformation et de sensibilisation;

♦  de r�aliser des politiques qui orientent vers des pratiques favorables �
lÕam�lioration de la qualit� de vie et � l'int�gration sociale des personnes �g�es;

♦  de favoriser et de soutenir les initiatives de la communaut� qui mobilisent et
organisent lÕaffiliation sociale, dont les contributions volontaires utiles des
personnes � la retraite (mentorat, b�n�volat, action civique et communautaire);

♦  de mettre en place une instance provinciale qui pourrait prendre la forme d'un
comit� d'�thique dont le mandat est de revoir les choix sociaux, de les �clairer et
de les soutenir, notamment en ce qui concerne la disponibilit� des nouvelles
technologies, leur acc�s, leurs limites, la notion dÕ�quit� de services entre les
client�les, lÕacharnement th�rapeutique compar� � lÕabandon th�rapeutique, le
respect du choix des personnes �g�es � assumer les risques dans un contexte de
soutien � domicile.

Le Conseil, dans le cadre de ses responsabilit�s, se consid�re comme un partenaire
dans la r�alisation de ces recommandations.

2. Vu le soutien requis aux personnes aidantes

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et � ses
instances r�gionales et localesÊ:

♦  dÕ�valuer les besoins des personnes aidantes au m�me titre que ceux des
personnes �g�es, en consid�rant leur volont�, leur choix, leur capacit� de soutien,
incluant leurs limites, leur participation � la prise de d�cision et leur besoin
dÕinformation et de formation. L'utilisation d'un outil unique d'�valuation doit �tre
consid�r�e;
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♦  dÕoffrir des services diversifi�s, pr�ventifs, �ducatifs, souples, adapt�s � leurs
besoins, coordonn�s, efficaces, continus (7 jours surÊ7, 24 heures sur 24) et
�quitables entre les territoires de CLSC (surveillance et accompagnement, r�pit en
h�bergement temporaire, � domicile ou dans un autre lieu, d�pannage, place en
centre de jour, services accrus aux personnes �g�es, services sociaux, groupes
dÕentraide, services communautaires, etc.);

♦  de sensibiliser les intervenantes et les intervenants � la logique de l'aide des
familles, diff�rente de celle du r�seau de services, et dÕajuster les pratiques pour
une adaptation des services � la dynamique familiale qui respecte les besoins et
les valeurs des personnes aidantes et la solidarit� familiale;

♦  dÕadapter les services en consid�rant lÕ�volution de la situation de la personne
�g�e et de la personne qui aide, compte tenu de la longue dur�e du soutien �
domicile dans plusieurs cas;

♦  d'�tablir des moyens novateurs pour soutenir les personnes aidantes en
consid�rant leurs choix et leur potentiel en concertation avec les regroupements
concern�s dont les municipalit�s et les autres services publics;

♦  dÕinformer et de sensibiliser plus particuli�rement les hommes au regard des
besoins dÕaide et au travail dÕaidant.

Le Conseil s'associe au Conseil de la famille et de l'enfance et au Conseil du statut de
la femme � lÕeffetÊ:

♦  de recommander la r�vision de la r�glementation sur le travail de mani�re �
favoriser une meilleure conciliation des responsabilit�s parentales et familiales
avec celles du travailÊ: protection de l'emploi au retour des cong�s, limitation du
travail suppl�mentaire, dur�e des vacances annuelles127, absence maximale du
travail de 90Êjours pour aider un proche, �largissement du programme d'assurance
parentale, ajustement du calcul de la rente, par la R�gie des rentes, pour les
personnes aidantes en regard des ann�es de gains faibles ou nuls o� celles-ci ont
d� se retirer temporairement du travail pour aider un proche128;

♦  de sensibiliser les milieux de travail afin quÕils consid�rent les besoins des
personnes aidantes qui travaillent et dÕimplanter des mesures de soutien
cons�quentes.
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3. Vu l'efficacit� des mesures de pr�vention et de promotion de la sant�

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et aux
instances concern�es :

♦  de mettre en place des mesures de pr�vention touchant prioritairement Ê:
lÕinformation aux personnes �g�es et � leur famille, la d�t�rioration de lÕ�tat de
sant� par lÕ�valuation de la douleur physique et psychique chez les personnes
�g�es, lÕalimentation, les chutes, la vie � domicile des personnes �g�es au regard
de la s�curit� (adaptation du domicile), du bris de lÕisolement, du d�part du
domicile vers les maisons dÕh�bergement;

♦  d'�valuer la possibilit� que le secteur de lÕ�conomie sociale �largisse son mandat
et offre des mesures pr�ventives telles que les travaux dÕentretien ext�rieur et de
r�paration des maisons et logements en lien avec les organismes du secteur du
logement;

♦  dÕassurer que des moyens soient mis en place pour d�pister et assurer le suivi des
situations dÕ�puisement des personnes aidantes, dÕabus, de n�gligence, de
violence et dÕautres probl�mes sociaux ;

♦  dÕinciter les partenaires � am�liorer lÕacc�s aux services de transport pour les
personnes �g�es et handicap�es, afin dÕassurer leur int�gration sociale et le respect
de leur volont� de participer aux activit�s communautaires ou autres au m�me
titre que lÕensemble de la population.

4. Vu la n�cessit� d'une gamme int�gr�e de services en soutien � domicile

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et � ses
instances r�gionales et locales, selon une approche globaleÊ:

♦  dÕoffrir une gamme continue et int�gr�e de services de base � domicile pour les
personnes �g�es en perte dÕautonomie, comprenant des services m�dicaux, des
soins infirmiers, des soins respiratoires (disponibles 7 jours sur 7 et 24 heures sur
24), des services de physioth�rapie, dÕergoth�rapie, d'orthophonie, de nutrition,
des soins dentaires, des services psychosociaux, dÕaides physique, domestique
(disponibles 7 jours sur 7 et 24 heures sur 24) et technique, incluant lÕadaptation,
lÕentretien ext�rieur et int�rieur du domicileÊ(en lien avec les programmes en
vigueur);

♦  de voir � lÕimplantation, avec les partenaires concern�s, dÕun processus
obligatoire dÕagr�ment des ressources priv�es dÕh�bergement, simple mais
efficace, bas� sur des normes et des ententes provinciales, mais g�r�
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r�gionalement et localement en collaboration avec les organismes repr�sentant les
personnes �g�es et les personnes qui les aident;

♦  dÕ�tablir, avec les partenaires concern�s, des normes provinciales de base
touchant divers volets de la vie en r�sidences priv�es, incluant des normes reli�es
� la convalescence;

♦  de conclure des ententes provinciales quant � la responsabilit� dÕapplication de
ces normes et la coordination des r�les des divers acteurs li�s � ces ressources,
sous le leadership du minist�re de la Sant� et des Services sociaux en lien �troit
avec la ministre des Affaires municipales et responsable des A�n�s;

♦  dÕ�valuer de fa�on continue la qualit� des services, tant dans le secteur public que
priv�, par des m�canismes dÕagr�ment obligatoires adapt�s, Êbas�s sur des normes
provinciales, soutenus par lÕ�tat et impliquant la collaboration des personnes
�g�es et de leurs personnes aidantes, ainsi que les ordres professionnels
concern�s;

♦  de voir � la mise en place de r�seaux locaux de services int�gr�s imputables et
financ�s pour r�pondre aux besoins de base (physiques, sociaux, domestiques, de
r�pit aux familles et aux personnes aidantes);

♦  de favoriser la gestion de cas selon des normes � respecter quant � la formation de
lÕintervenant pivot, ses pouvoirs, sa charge de cas, ses limites;

♦  de pr�voir un m�canisme de soutien � la personne intervenante pivot;

♦  dÕinstaurer un m�canisme dÕaccompagnement rapide de la personne �g�e et des
personnes aidantes lors de situations de conflit avec la personne intervenante
pivot afin de les appuyer, au-del� du processus actuel de r�ception des plaintes;

♦  de mettre en place localement un guichet unique en CLSC ou en centre de sant�,
dans un r�seau int�gr� de services de sant� et de services sociaux;

♦  de mettre en place des ressources publiques de convalescence que ce soit en lien
avec le programme dÕh�bergement temporaire ou ailleurs.

5. Vu les cons�quences de la tarification des services

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociauxÊ:

♦  de maintenir la gratuit� des services professionnels (infirmiers, psychosociaux, de
r�adaptation, de nutrition et m�dicaux), des services dÕassistance personnelle, de
r�pit et de surveillance offerts par le secteur public;
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♦  de maintenir la gratuit� des services dÕaide domestique et de soutien technique
pour les personnes �valu�es par les CLSC et consid�r�es comme �tant � risque,
soit parce quÕelles sont d�munies financi�rement, soit parce quÕelles pr�sentent
des facteurs de risque de cessation de soutien � domicile et pour ne pas cr�er de
d�sincitatif au soutien � domicile par rapport aux services hospitaliers;

♦  de voir au respect des ententes de collaboration avec les entreprises dÕ�conomie
sociale par une mise au point concernant certains services dont lÕassistance
personnelle (hygi�ne) qui doit demeurer un service public sous la responsabilit�
des CLSC;

♦  de conclure des ententes avec les gestionnaires des autres programmes offrant des
services � domicile − par exemple, les anciens combattants (f�d�ral), la CSST, la
SAAQ, − afin dÕharmoniser les services entre les client�les �g�es dÕabord et avec
les autres client�les par la suite.

6. Vu la pertinence de coordonner lÕaction

Le Conseil recommande au gouvernementÊ:

♦  d'�laborer une strat�gie qu�b�coise dÕadaptation au vieillissement avec les acteurs
concern�s, dans un contexte de d�centralisation, incluant des ententes
provinciales, des normes et des orientations de base, des objectifs quant � la
qualit� de vie et � lÕint�gration des personnes �g�es, une reddition de comptes en
mati�re de r�sultats pour la population et un plan de communication performant;

♦  dÕ�laborer une d�marche concr�te de d�finition des r�les et des responsabilit�s
des paliers r�gional et local au regard des interventions compl�mentaires entre les
secteurs priv�, public et communautaire;

♦  de voir � ce que les communaut�s locales identifient un groupe multidisciplinaire
et multisectoriel qui sera responsable de la mise en place de m�canismes formels
de compl�mentarit� pour lÕensemble des volets associ�s au soutien � domicile au
regard de la qualit� de vie et de l'int�gration sociale (sant�, social, municipal,
communautaire, secteur priv�, etc.) impliquant des personnes �g�es et des
personnes aidantes;

♦  de consolider la premi�re ligne de services pour lÕensemble de la population, dont
les personnes �g�es et les personnes aidantes;

♦  de revoir le m�canisme actuel de gestion des plaintes et de l'adapter aux personnes
�g�es;
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♦  de faciliter lÕacc�s � Info-Sant� par les personnes �g�es et dÕimplanter des outils
de diffusion de lÕinformations concernant les services de sant�, sociaux,
municipaux et communautaires dans un langage adapt� et facile � comprendre;

♦  dÕ�valuer de fa�on continue les r�sultats des interventions pr�ventives, palliatives
et curatives,Êsur la base d'un processus de collecte de donn�es uniformes, valides
et pertinentes, et cela, dans tous les secteurs associ�s au soutien � domicile;

♦  de r�viser les politiques de gestion des ressources humaines quantÊ:

− au recrutement de personnes ayant une formation g�rontologique, et cela, dans
tous les services de base;

− � la pr�vention de lÕ�puisement des intervenants et intervenantes;

−  au soutien pour les intervenants et intervenantes qui sont en situation de
vuln�rabilit�;

−  � lÕadaptation des t�ches au vieillissement de ces intervenants et � leurs
responsabilit�s familiales;

−  � la n�cessit� de mettre en place des conditions favorables au plan de
lÕorganisation du travail permettant dÕobtenir des donn�es ad�quates pour
lÕ�valuation et le suivi;

− � la mise en place de programmes de formation et dÕencadrement pour les
intervenants des diff�rents secteurs afin de faire conna�tre les diverses mesures
disponibles pour les personnes �g�es et les personnes aidantes, le processus du
vieillissement, lÕapproche sp�cifique de cette client�le;

♦  dÕinformer continuellement la population des r�sultats obtenus.

7. Vu la port�e dÕun financement �quitable

Le Conseil recommande � la ministre de la Sant� et des Services sociaux et � ses
instances locales et r�gionalesÊ:

♦  dÕinvestir dans le soutien � la participation sociale des personnes �g�es dans les
interventions interg�n�rationnelles et autres qui favorisent la qualit� de vie et
lÕint�gration sociale des personnes �g�es;

♦  d'investir dans le domaine de la pr�vention afin de diminuer le recours aux
services de sant� et aux services sociaux,Ênotamment aux ressources hospitali�res,
et de favoriser la vie � domicile le plus longtemps possible selon la volont� des
personnes �g�es et des personnes aidantes;
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♦  d'investir � nouveau en soutien � domicile un montant de lÕordre de 300 millions
de dollars pour atteindre des d�penses publiques comparables � la moyenne
canadienne et nous rapprocher de lÕOntario;

♦  dÕinvestir dans lÕinstauration dÕune gamme int�gr�e de services de base de qualit�,
avec une fr�quence de services permettant la vie � domicile � moindre risque pour
les personnes �g�es et les personnes aidantes;

♦  dÕinvestir dans le soutien aux personnes aidantes par la mise en place et la
consolidation des mesures de r�pit, de surveillance et dÕaccompagnement, de
d�pannage et dÕautres services;

♦  d'investir dans la mise en place dÕoutils de collecte de donn�es au regard des
services offerts par le r�seau, par les personnes aidantes et le milieu
communautaire;

♦  dÕinvestir dans la mise en place de moyens diversifi�s de communication selon les
personnes cibl�esÊ: intervenants, population, usagers, aidantes, d�cideurs, etc.;

♦  d'interpeller le secteur municipal quant � sa contribution financi�re dans la mise
en place de mesures favorisant un soutien � domicile de qualit�;

♦  d'indexer les budgets en fonction de lÕ�volution des besoins des personnes �g�es
et des personnes qui les aident.
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