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Nous utilisons le terme « personnes ayant des limitations fonctionnelles »
qui rallie les personnes ayant tous types de déficience.
L’utilisation du masculin vise à faciliter la lecture de ce document, à l’exception des termes « préposées, employées et aidantes » que nous utilisons au féminin, par respect pour la grande majorité de femmes qui en assument les fonctions.

Légende :
En vert, des résultats du sondage
En noir, des témoignages

LISTE DES SIGLES ET ACRONYMES
APQ
Association des paraplégiques du Québec

AQESS
Association québécoise des établissements de la santé et des 
services sociaux

CES
Chèque emploi-service

CHSLD
Centre d’hébergement et de soins de longue durée

CLSC
Centre local de services communautaires

COPHAN
Confédération des organismes de personnes handicapées du 



Québec

CSSS
Centre de services de santé et de services sociaux

EESAD
Entreprise d’économie sociale en aide domestique

H
Heure(s)

MSSS
Ministère de la Santé et des Services sociaux

OPHQ
Office des personnes handicapées du Québec

PALF
Personne ayant des limitations fonctionnelles (PALFs au pluriel)
POSILTPH
Programme d’organisation de services intensifs long terme pour 
personnes handicapées

SAD
Soutien à domicile

SEM.
Semaine

TERMINOLOGIE UTILISÉE

Répondants :
les personnes ayant répondu au questionnaire.

Participants :
les personnes qui ont participé aux groupes de 





discussion.

Intervenants : 
nous entendons par ce terme les personnes à l’emploi des 



CSSS, notamment celles qui peuvent procéder à l’évaluation des 


besoins, soit les ergothérapeutes et les travailleurs sociaux.
LE MOT DU DIRECTEUR GENERAL ET DU PRESIDENT
Mesdames,

Messieurs,

Ex aequo, organisme montréalais de promotion voué à la défense des droits des personnes ayant une déficience motrice, célèbre son 30e anniversaire de fondation en 2010.

Dès ses premières années d’existence, face à l’urgence de remédier aux problèmes concernant les services de soutien à domicile, Ex aequo rédigeait un document décrivant la situation et proposant des recommandations bien précises à cet égard. L’importance du dossier avait permis de rallier à cette stratégie une coalition de 25 organismes.

Depuis lors, Ex aequo n’a jamais cessé de mener des actions relativement à cette thématique. Compte tenu de la situation problématique qui persiste, Ex aequo décidait d’entreprendre, en 2009, de concert avec d’autres partenaires, une recherche-action sur les services de soutien à domicile. 

Sous l’angle de l’inclusion sociale et par des moyens rigoureux, nous avons voulu savoir si les services de soutien à domicile actuels permettent aux personnes ayant une déficience motrice de vivre leur inclusion économique, professionnelle et sociale.

Malheureusement, les résultats obtenus, tant quantitatifs que qualitatifs, ainsi que de nombreux témoignages recueillis auprès de personnes concernées confirment que non. Nous sommes loin de nos objectifs. 

Notre colloque du 30 novembre 2010 se veut donc un début pour discuter de pistes de solutions avec les usagers, les gestionnaires, les dispensateurs de services et les organismes de promotion. Les solutions proposées ne demandent pas toutes un investissement financier, mais souvent, simplement de la bonne volonté de la part des élus et des gestionnaires. 

L’importance de cette recherche-action et du colloque du 30 novembre 2010 a incité plusieurs personnes et instances à s’y impliquer. Il sera donc essentiel d’assurer un suivi serré pour faire avancer le dossier, et ce, tant auprès du ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) que de l’Agence de Montréal.

C’est pourquoi nous réclamons qu’un groupe de travail soit mis sur pied et qu’il soit constitué de représentants et de représentantes de l’Agence de la santé et des services sociaux de Montréal, des Centres de santé et des services sociaux, du Regroupement des organismes de promotion (ROPMM) et d’Ex aequo. Cela afin de donner suite aux pistes de solutions préconisées dans ce document synthèse et de s’assurer que des gestes concrets et significatifs seront posés pour permettre leur mise en application à très court terme.
En terminant, nous tenons à remercier les personnes ayant une déficience motrice qui ont participé à notre recherche-action. Leur apport était de la plus haute importance et nous soulignons leur générosité lors des groupes de discussion. Nous remercions également les neuf CSSS de Montréal qui ont accepté de transmettre aux usagers l’information concernant la tenue d’un sondage. De plus, nous remercions l’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) pour son soutien financier ainsi que le Centre de réadaptation Lucie-Bruneau pour sa très grande collaboration.

Qu’il s’agisse de soutien à domicile ou de tout autre moyen mis en œuvre pour permettre la participation sociale des personnes ayant des limitations fonctionnelles, nos élus doivent cesser d’y voir exclusivement des dépenses. Il s’agit d’un investissement, car tous ces services offrent, aux personnes qui en bénéficient, la concrétisation de leurs droits en rendant possible leur participation active à la société québécoise et leur contribution citoyenne.

Nous vous souhaitons une bonne lecture!

André Desjardins




Pierre-Yves Lévesque

Président





Directeur général

AVANT-PROPOS

Les nombreux témoignages des membres d’Ex æquo, et aussi de personnes non-membres, quant à l’insatisfaction de leurs services de soutien à domicile (SAD) ainsi que leurs pressantes demandes auprès de l’organisme pour qu’il revendique l’amélioration de ces services ont motivé le présent exercice. 

Ex æquo se préoccupe de ce dossier depuis de nombreuses années et agit très activement au sein des groupes de défense des droits, tant régionaux que provinciaux, pour que s’améliorent ces services. Malheureusement, force est de constater que les services de soutien à domicile (SAD) se détériorent et que le nombre de situations, souvent dramatiques et parfois dangereuses, s’accroît. Les choix et les actions des gouvernements successifs ont permis cette dégradation et nous constaterons que les personnes ayant une déficience motrice et leurs proches s’en trouvent frappés de plein fouet. 

Le champ du SAD est vaste et complexe. Pensons, entre autres : aux difficultés d’accès à l’information et d’accès aux services, à l’indépendance organisationnelle des centres de santé et de services sociaux (CSSS), voire parfois des CLSC, aux quatre modes de prestation des services à domicile, à la diversité des besoins, aux outils d’évaluation non uniformisés et inappropriés, aux formations inégales et souvent inadéquates des auxiliaires et des préposées. De plus, tel qu’il appert dans la politique de SAD, une analyse globale des besoins de la personne et de son environnement devrait définir l’attribution de services assurant sa participation sociale : services à domicile, mais également les services professionnels dont ceux liés à la réadaptation, aux aides techniques, aux adaptations domiciliaires, sans compter l’accompagnement, le transport adapté et le répit. Ex æquo ne pouvait aborder toutes ces dimensions du SAD, plusieurs constituant en elles-mêmes une problématique spécifique. Ainsi, le travail a été concentré sur les services dispensés à domicile, vus et analysés sous l’angle de l’inclusion sociale. 

En ce qui concerne l’encadrement de la recherche-action, un comité a été mis sur pied en mai 2009. Avec la responsable, il a tracé, notamment : l’orientation, la planification, les hypothèses et questions de recherche, le cadre méthodologique, l’échantillonnage et veillé à la progression de la démarche. Le comité d’encadrement a également recruté des personnes pour former un comité et il se joignait à ses rencontres. 

Nous tenons ici à souligner l’apport exceptionnel de monsieur Jean Noiseux, sociologue, dont la collaboration bénévole aura permis de valider la teneur du questionnaire du sondage et de nous assurer de la fiabilité de la cueillette, du traitement et de l’analyse des données. Grâce à lui, nous aurons également bénéficié de l’apport de la maison de sondage Groupe Altus, recherche et marketing où il travaille à titre de consultant.

Afin de faciliter la compréhension de la démarche, il nous apparaît pertinent de préciser certains concepts et définitions qui l’ont guidée. « Si, jusqu’à aujourd’hui, la stratégie à l’égard des personnes ayant des limitations fonctionnelles a été celle de l’intégration, la COPHAN privilégie maintenant la voie de l’inclusion pleine et entière. L’intégration consiste à introduire un nouvel individu ou un nouveau groupe à une collectivité. La collectivité est déjà formée et l’individu qui cherche à s’intégrer doit s’y adapter. L’inclusion vise à former dès le départ la collectivité afin que tout le monde puisse y participer et avoir un libre accès à toutes ses activités en fonction des besoins de chacun. »

Il s’avère que son contraire, l’exclusion sociale, peut nous éclairer. « L’exclusion sociale englobe les structures et les processus dynamiques d’inégalité envers certains groupes de la société. Elle invoque l’incapacité de certains groupes ou personnes à participer activement à la vie canadienne en raison d’inégalités structurelles en ce qui concerne l’accès aux ressources sociales, économiques, politiques et culturelles. Ces inégalités sont issues de l’oppression liée à la race, à la classe, au sexe, à l’incapacité, à l’orientation sexuelle, au statut d’immigrant et à la religion. Autant les particuliers que les communautés sont l’objet d’exclusion sociale, qui prend de nombreuses formes, souvent cumulatives. »

Également, nous attirons l’attention sur deux termes qui à eux seuls reflètent l’écart entre le point de vue du réseau de la santé et des services sociaux et celui des personnes concernées : perte d’autonomie et inclusion sociale. N’est-il pas significatif que, dans la très grande majorité des CSSS, sinon tous, les personnes ayant une déficience physique soient classifiées dans les programmes pour les personnes en perte d’autonomie ou perte d’autonomie liée au vieillissement? Par conséquent, les évaluations des besoins de toute personne ayant moins de 65 ans et vivant avec une déficience physique sont pratiquées par le bout de cette lorgnette réductrice qu'est la perte d’autonomie. Or, nées avec une déficience ou l’ayant acquise au cours de leur vie, souvent en bas âge, les personnes qui vivent cette condition cherchent continuellement à se développer et à se réaliser personnellement, professionnellement et socialement, comme tout être humain.
En terme d’outil d’évaluation des besoins, le Processus de production du handicap (PPH) saurait orienter les évaluations vers la participation sociale des personnes ayant des limitations fonctionnelles (PALFs) et inspirer des grilles d’analyse pertinentes. La participation sociale qui, au sens du PPH : « correspond à la pleine réalisation des habitudes de vie, résultant de l’interaction entre les facteurs personnels (les déficiences, les incapacités et les autres caractéristiques personnelles) et les facteurs environnementaux (les facilitateurs et les obstacles). Le concept de la participation sociale est de plus en plus utilisé dans le contexte québécois et international par sa référence directe à l’exercice des droits de la personne, de citoyenneté mais aussi parce qu’il s’inscrit en cohérence avec les concepts d’autodétermination, d’ « empowerment » et de changement social véhiculés par le mouvement sociopolitique de défense des droits des personnes ayant des incapacités (Fougeyrollas et al., 2004). »
 

Enfin, précisons que le présent document est accompagné de rapports disponibles sur le site d’Ex aequo www.exaequo.net. On y trouve, d’une part, le rapport descriptif des résultats du sondage rédigé par Groupe Altus, recherche et marketing et, d’autre part, le document « Des témoignages qui parlent » ainsi que le présent document et la synthèse des groupes de discussion qui constitue un portrait humain fiable de la situation. 

INTRODUCTION

Tel que le mentionnent si bien Yves Vaillancourt et Christian Jetté dans leur récente recherche Les arrangements institutionnels entre l’État québécois et les entreprises d’économie sociale en aide domestique : « Pendant les années 1940, 1950 et 1960, l’État québécois a commencé à reconnaître et à soutenir parcimonieusement certaines initiatives de SAD […] Mais il attendit jusqu’en 1979 avant de se doter d’une première politique intégrée de SAD […] Au cours des 30 années qui suivirent (de 1979 à 2009), cette politique amorcée en 1979 fut appliquée tant bien que mal et restructurée à diverses reprises. L’État et le ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) ont souvent réaffirmé, avec une insistance particulière depuis 1990, que la politique SAD constituait une priorité et que les réallocations budgétaires allaient suivre en conséquence. Jusqu’à maintenant, ces réallocations n’ont jamais été à la hauteur des promesses répétées. Le véritable virage des services de SAD se fait toujours attendre. »

Reprendre ici l’historique et les détails de l’évolution du SAD, plusieurs fois décrits dans de nombreux ouvrages, n’est pas notre but. Nous préférons laisser parler les résultats de la recherche-action et les personnes qui ont généreusement témoigné de leur vécu. Toutefois, rappelons qu’en plus du fait que la priorité prétendument ciblée par les divers dirigeants québécois envers le SAD ne se soit pas concrétisée au fil des ans, les modifications apportées à de nombreuses lois, notamment la Loi sur la santé et les services sociaux, font en sorte que ces services ne sont pas reconnus comme étant médicalement requis, ouvrant ainsi toute grande la porte à la privatisation du SAD avant même les pratiques étatiques actuelles du consommateur-payeur. Dans ce contexte, défendre les droits individuels et collectifs et exercer des recours représentent des défis de taille et atteignent parfois une vacuité désolante.

Par ailleurs, ce travail a également révélé des conséquences notables que favorise l’attribution de nombreux pouvoirs aux échelles régionale et locale ainsi que son contraire, l’obligation pour les CSSS de gérer des listes d’attente. Une confusion certaine liée, entre autres, à des orientations bien théoriques et des ressources insuffisantes, laisse libre cours à des solutions parfois déroutantes. À titre d’exemples, des CSSS décident que, dans leur territoire, toute personne reçoit trois heures et demie par semaine de services à domicile, sans égard aux besoins qu’elle exprime et ainsi, la personne n'est plus sur la liste d’attente du CSSS; le programme nommé Soutien aux familles est intégré au programme POSILTH; des soins de santé (infirmiers et professionnels) sont inclus dans cette même enveloppe POSILTH; des personnes recevant seulement 20 heures de services par semaine sont menacées d’être institutionnalisées; on incite et on oblige parfois les personnes à faire appel aux popotes roulantes et autres services communautaires, ce qui entraîne souvent des coûts pour elles; on refuse des services tant qu’une personne a un conjoint ou une conjointe à ses côtés et on laisse ainsi les proches s’épuiser, des familles s’appauvrir, et nous en passons.
Pourtant, nous nous sommes dotés d’outils législatifs qui semblent affirmer une volonté sociétale visant la participation citoyenne des personnes ayant des limitations fonctionnelles, notamment : la Loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale, les politiques CHEZ SOI : LE PREMIER CHOIX, La politique de soutien à domicile et À part entière : pour un véritable exercice du droit à l’égalité, Politique gouvernementale pour accroître la participation sociale des personnes handicapées. Des lois et politiques qui, malgré les avis et recommandations des personnes ayant des limitations fonctionnelles et leurs proches, ne contiennent aucune sanction laissant ainsi la situation s’envenimer. 

Dégradation dont l’État est le premier responsable faisant fi, notamment, de ce que le Conseil des ministres avait décrété, en 1988 (décision 88-151) :

« d’accepter le principe de la compensation des conséquences financières des limitations fonctionnelles dans la détermination de l’aide matérielle (…) et en conséquence : ne pas tenir compte de la capacité de payer de la personne handicapée ou de sa famille ».

Pour Ex aequo, des services de soutien à domicile gratuits, de qualité et en quantité suffisante constituent les prémisses de la participation citoyenne des PALFs. C’est pourquoi le questionnaire qui a été conçu détaille les besoins fondamentaux des personnes. L’intérêt de neuf des douze CSSS de Montréal envers les résultats du sondage donne l’espoir que les nombreux acteurs de ce vaste dossier s’allient autour de solutions réalistes et concrètes. Dans ce but, Ex aequo a choisi de tracer des pistes de solutions basées sur une démonstration très concrète de la réalité et il espère les voir se concrétiser avec la complicité de l’ensemble des acteurs concernés par le soutien à domicile. 

Enfin, nous ne pourrions omettre de souligner les émotions vécues au cours des entrevues téléphoniques et des groupes de discussion. L’aspect visuel aurait certainement su transmettre avec exactitude les raisons de ces flux émotifs, car on ne peut imaginer que des personnes intelligentes, sensibles, très vivantes, mais emprisonnées dans des corps qui limitent leurs actions, se fassent traiter comme on les traite, mentir de manière éhontée et parfois même, violenter psychologiquement et physiquement ou abuser de diverses façons.

Pour vous tous et toutes, Ex aequo fera tout en son pouvoir pour porter vos témoignages sur la place publique et alerter les décideurs concernés. Il travaillera à mobiliser les forces de tous et chacun pour faire en sorte que des services qui permettent l’inclusion sociale soient dispensés. 

CADRE MÉTHODOLOGIQUE

Au départ, Ex æquo avait envisagé la formation de groupes de discussion pour consulter une soixantaine de ses membres. Toutefois, afin d’étayer les réalités observées et de documenter la situation des services de SAD dans tous les territoires des CSSS de Montréal, l’organisme a opté pour l’élargissement de l’échantillonnage de cette étude. Ainsi, il a orienté ses travaux vers la tenue d’un sondage visant le plus grand nombre possible de personnes ayant une déficience motrice, âgées entre 18 et 65 ans et qui requièrent des services de SAD à Montréal. 

Deux étapes ont marqué le recrutement des répondants. Dans un premier temps, nous avons acheminé une invitation à répondre au questionnaire par l‘entremise des associations de PALFs de la région de Montréal ainsi que des cégeps et universités. On estime qu’entre 600 à 800 personnes ont reçu l’invitation. Dans un deuxième temps, neuf des douze CSSS de la région ont accepté de collaborer. À partir des critères mentionnés précédemment, ils ont posté 1 833 envois contenant une lettre de leur cru incitant les usagers à participer, lettre à laquelle était jointe l’invitation d’Ex aequo. Les intéressés devaient téléphoner pour s’inscrire ou le faire par courrier électronique. Le taux de participation de 14,8 % est habituel dans les sondages postaux en raison de l'effort et de la volonté qui sont exigés des répondants qui, en l’occurrence, devaient s'inscrire auprès d'une boîte téléphonique. Alors que les questionnaires étaient remplis lors d’entretiens téléphoniques, une dizaine de personnes ayant des problèmes d’élocution ont été rencontrées individuellement. Neuf personnes ayant une déficience motrice ont été formées pour réaliser les entrevues téléphoniques.

Selon le rapport de gestion 2008-2009 de l’Agence de la santé et des services sociaux de Montréal, 8 825 personnes ayant une déficience physique ont reçu des services de soutien à domicile au cours de l’année concernée
. On y mentionne cependant que les 1 084 personnes vivant avec une déficience physique ou une perte d’autonomie liée au vieillissement qui bénéficient du Chèque emploi-service ne sont pas incluses dans le calcul de cet indicateur.
 Notons que nous nous adressions à un sous-groupe de cette population.
Deux cents soixante-dix (270) personnes ont répondu au sondage et parmi celles-ci, 40 ont volontairement participé aux groupes de discussion. La très grande difficulté de joindre des personnes nécessitant des services sans les avoir obtenus a limité leur nombre. Ainsi, parmi les répondants, 29 ne recevaient pas de services de SAD, mais avaient commencé leurs démarches. Quelques questions permettaient de connaître les besoins pour lesquels elles requièrent des services, les délais d’attente et les réponses obtenues.

L’expertise d’Ex aequo et ses observations sur le terrain depuis 30 ans ont tracé l’objectif général de la recherche-action : que l’offre de soutien à domicile dispensé par la société québécoise soit bonifiée, de qualité et qu’elle réponde adéquatement aux besoins des personnes montréalaises ayant une déficience motrice. Elles ont également suscité deux hypothèses de recherche. Le SAD ne favorise pas l’atteinte de l’inclusion sociale pour les PALFs et il n’est pas adapté au rythme du contexte contemporain de la société montréalaise. 

Ces hypothèses ont incité les questions suivantes : Est-ce que l’offre actuelle de services de SAD permet l’inclusion sociale des personnes ayant une déficience motrice, quel que soit leur âge? Quels sont les services de SAD à offrir pour permettre l’inclusion sociale des personnes ayant une déficience motrice? Est-ce que les services de SAD permettent de ne pas marginaliser les personnes de façon à pouvoir atteindre les normes sociales? 

La recherche-action s'est construite à partir de trois volets : l’étude documentaire (revue de la littérature), l’étude quantitative (270 répondants au sondage), l’étude qualitative (participation de 40 personnes aux groupes de discussion). Dans les prochains chapitres, les réflexions et commentaires d’Ex aequo s’amalgament aux résultats du sondage, à des témoignages et, entre autres, à des extraits de CHEZ SOI : LE PREMIER CHOIX, La politique de soutien à domicile ainsi qu’aux textes de diverses études. Cela devrait illustrer clairement la dichotomie persistante entre la réalité et des affirmations telles que : « Notre société soutient l’intégration sociale, et les services à domicile en constituent la première assise. Il faut aujourd’hui consolider ces services afin d’offrir les conditions de base de la participation citoyenne. Ce faisant, nous gagnerons en citoyenneté. »

Pour terminer, précisons qu’Ex aequo a conçu le questionnaire afin d’évaluer les services des quatre dispensateurs : CLSC, agences privées, entreprises d’économie sociale en aide domestique (EESAD) et employées de gré à gré embauchées par le mode Chèque emploi-service. Pour mieux comprendre : « Le secteur public demeure le maître d’œuvre de la planification et de la mise en œuvre de la politique. Sur le plan de la prestation des services de SAD, les CLSC (jusqu’en 2003) et les CSSS sur le plan local et les agences régionales sur le plan régional conservent un rôle central. Les organismes communautaires et bénévoles assument toujours des rôles importants. Mais d’autres acteurs se sont ajoutés en provenance du privé à but lucratif (les agences commerciales et les employés de gré à gré) et du secteur de l’économie sociale (notamment les entreprises d’économie sociale en aide domestique appelées EESAD). En outre, les proches aidants, plus précisément les proches aidantes, loin d’avoir disparu, sont plus présentes et surchargées que jamais. (Vaillancourt, Aubry et Jetté, 2003 : chap. 2; Tremblay et Gilbert, 2007) ».

RÉSUMÉ DE LA RECHERCHE-ACTION

Contexte

Ex aequo est un organisme montréalais qui, depuis 30 ans, se consacre entièrement à la promotion et à la défense collective des droits des personnes ayant une déficience motrice. Tant sur le plan régional que provincial, il allie ses efforts aux travaux de concertation et aux actions du milieu associatif des personnes ayant des limitations fonctionnelles. Indigné par la détérioration des services de soutien à domicile (SAD) et animé par une grande volonté de changement, l’organisme a entamé cette recherche-action en mai 2009.

Tous les êtres humains n’ont-ils pas les mêmes droits? La dignité, l’égalité, le respect, le libre choix et autres droits fondamentaux, ainsi que les droits économiques, sociaux et culturels, sont consacrés dans la Charte internationale des droits de l’Homme, les conventions et les traités internationaux. Ces outils ont été ratifiés et adoptés par nos gouvernements provincial et fédéral qui doivent à leur tour respecter, protéger, promouvoir et mettre en œuvre ces droits.
 Ainsi devrions-nous tous et toutes jouir des droits enchâssés dans les chartes des droits québécoise et canadienne, lois et politiques provinciales et nationales. Or, il s’avère que le courant de privatisation et d’intérêts particuliers qui sévit ces années-ci nous entraîne vers une annihilation progressive et tentaculaire de nos droits, notamment, selon nous, ceux des personnes ayant des limitations fonctionnelles.

Pierre angulaire de l’inclusion scolaire, professionnelle et sociale de ces personnes, des services de SAD respectueux des droits, gratuits, de qualité et dispensés en quantité suffisante constituent les prémisses de leur participation citoyenne. Ces services sont essentiels pour permettre leur accomplissement à travers la réalisation de l’ensemble des gestes et actions de leurs activités quotidiennes.
La recherche-action s’est déroulée sous trois grands axes s’enrichissant l’un l’autre : un recensement de la littérature, un sondage et des groupes de discussion.

Constat

L’ensemble de la démarche démontre, entre autres, que le réseau de la santé et des services sociaux ne répond que partiellement aux besoins des personnes ayant une déficience motrice et qu’il ne tient pas compte, de manière générale, de leur volonté de participer activement à la société, de leur capacité d’être incluses socialement et de leur contribution potentielle.

Faits saillants

Certains faits saillants tirés du sondage et des groupes de discussion corroborent les revendications du milieu associatif des personnes ayant des limitations fonctionnelles, mille fois répétées.

· L’évaluation des besoins est élaborée sous un angle médical au détriment de l’inclusion sociale.
· L’outil d’évaluation ne respecte pas l’objectif de la participation sociale ni le libre choix des individus, plusieurs fois affirmés dans les outils législatifs.
· Parmi les 270 répondants au questionnaire du sondage, 29 n’avaient pas réussi à obtenir de services et 3 144 heures par semaine étaient dispensées aux 241 usagers qui en recevaient.
· Il existe un déficit hebdomadaire de 868 heures de services entre l’estimation, par les usagers, des heures nécessaires et celles qui sont accordées par les CSSS.
· Cet écart entre les heures estimées nécessaires par les usagers et celles accordées s’avère la variable significative quant à la satisfaction. Ce sont les heures qu’une personne n’obtient pas qui déterminent son niveau de satisfaction ou d’insatisfaction envers les services. Les personnes qui présentent une déficience sévère sont les plus affectées.
· Le déficit entre les heures estimées nécessaires et celles accordées a une incidence sur 5 des 17 variables de fréquence de situation, qui sont toutes des variables d’activité sociale.
· L’arrimage entre la 1re et la 2e ligne de services ne se fait pas et les conséquences peuvent être graves pour les usagers et le personnel; le bris de la continuité des services étant un exemple.
· Les CSSS réduisent de plus en plus les services de soutien à domicile, totalement ou partiellement, et il est de plus en plus fréquent que les employés intimident et menacent les usagers.
· La présence d’un entourage empêche l’obtention de services ou l’intensité des services requise.
· De plus, l’entourage compense, gratuitement et presque entièrement, l’écart hebdomadaire entre les heures estimées nécessaires et celles accordées.
· L’information est peu transmise aux usagers et à leurs proches en ce qui concerne les explications des différents modes de prestation de services et le processus pour déposer une plainte en cas d’insatisfaction. Lorsque diffusée, elle s’avère assez chaotique car, par exemple, on donne l’information sans donner le choix du mode de prestation.
· La formation du personnel qui évalue les besoins et de celui qui dispense les services n’est pas adéquate, et ce, tant du point de vue humain que technique.
· L’expression d’une relative satisfaction quant aux services reçus est étroitement liée aux délais d’attente et à la crainte de perdre le peu que l’on a obtenu.
· Malgré les embûches du mode Chèque emploi-service, les variables de satisfaction démontrent que celui-ci répond le mieux aux attentes.

Résultat

Le projet de vie des personnes est évincé, les services s’avèrent, pour plusieurs, inadéquats et l’organisation ainsi que la prestation des services sont irrespectueuses des individus et de leurs droits fondamentaux.

Parmi les pistes de solutions proposées, Ex aequo insiste sur :

· le respect de la gratuité des services;

· la nécessité d’une évaluation des besoins qui tienne compte des facteurs d’inclusion sociale;

· l’accroissement du nombre d’heures et une amélioration de la qualité des services;

· des modalités de prestation des services qui permettent l’inclusion sociale.

1. Question de nombres
Deux cent soixante-dix (270) personnes ont répondu au sondage et, parmi ces répondants, 241 recevaient des services et 29 n’en avaient pas obtenus. Parmi les 40 participants aux groupes de discussion, une personne ayant répondu au questionnaire s'est présentée, mais elle n’avait pas de services. Son témoignage a été retenu quoique sa présence ramène parfois les statistiques à une somme de 39 participants plutôt que les quarante rencontrées.

La moyenne d'âge était de 52 ans, la personne la plus jeune étant âgée de 19 ans et celle la plus âgée, de 63 ans. La médiane ou tranche d’âge moyen où l’on retrouve le plus de répondants est 54 ans. Les deux tiers de l'échantillon était constitué de femmes.

1.1 Le nombre d’heures dispensées et certaines caractéristiques

La somme totale des heures dispensées par semaine aux 241 répondants recevant des services est de 3 144 heures et la moyenne est de 13 heures par semaine. La catégorie la plus importante de la distribution est formée de 28 personnes, soit 11,6 %, qui ne reçoivent qu’une heure de service. 

Le personnel des CSSS constitue 35,5 % des ressources assurant les services; celui du CES, 32,9 %; des EESAD, 22,8 % et des agences privées, 8,8 %. Les heures de services sont distribuées inégalement entre les divers modes de prestation. Les 76 usagers desservis par le CES ont en moyenne 25,5 h/sem.; les 20 usagers des agences privées, 17,6 h; les 82 du CLSC, 8,1 h/sem. et les 53 des ESSAD, 2,1 h/sem.
Constat : ces données montrent une concentration des usagers ayant le plus de besoins parmi les utilisateurs du CES ou des agences privées. Serait-ce une conséquence de l'application par les CLSC de la directive d'investir le moins possible de ressources dans les services de SAD? Ceci expliquerait pourquoi les personnes ayant les déficiences les plus sévères sont, dans une large mesure, dirigées vers le Chèque emploi-service.

Le nombre d'heures accordées est décroissant avec l'âge : 18,8 h/sem. pour les 19-39 ans, 14,1 pour les 40-49 ans; 13,2 pour les 50-54 ans; 9,3 pour les 55-59 ans et enfin, 9,1 pour les 60 ans et plus. 

Une moyenne de 16,6 h/sem. de services est accordée aux hommes et de 10,5 h/sem. aux femmes. Toutefois, malgré les interrogations que soulève cette statistique, elles peuvent en partie s’expliquer du fait qu’il y a, dans le groupe âgé de 19-49 ans, 23,4 % d’hommes et 17,1 % de femmes et à l’inverse, 28,1 % de femmes et 18,1 % d’hommes dans le groupe âgé de 60 ans et plus. Par conséquent, le nombre d'heures de services accordé diminuant avec l'âge et les femmes étant majoritairement représentées dans les groupes d'âges élevés, alors nécessairement, la moyenne du nombre d'heures attribuées aux femmes est moindre que celle accordée aux hommes. 

Cette découverte suscite néanmoins une question. Pourquoi les heures de services diminuent-elles justement dans les strates d’âge où les femmes sont le plus représentées?
1.2 Un déficit : l’écart entre les heures estimées nécessaires par les usagers et celles accordées 

Dans le questionnaire, nous demandions aux personnes, selon leur propre évaluation, le nombre d’heures qu’elles estimaient nécessaire et le nombre d’heures que leur CSSS leur avait accordé. 

L'examen de la distribution produite par la différence entre le nombre d'heures demandé et accordé (variable Delta) montre un déficit global de 867,54 heures par semaine. 

Divers facteurs motivent l’estimation des heures nécessaires pour combler les besoins. L’occupation de l’individu et le moyen de locomotion comptent parmi les plus significatifs. Nous pouvons supposer que la valorisation sociale du travail et des études peut influencer les réponses, mais nous n’avons pas le mandat ici d’approfondir ce sujet.
Ceux qui travaillent à temps plein demandent en moyenne, par semaine, 29,8 h de services, ceux qui travaillent à temps partiel 18,8 h; ceux qui étudient à plein temps 18,3 h; ceux qui font du bénévolat 16,4 h et ceux qui ont principalement des activités de loisirs, 14,5 h. Aussi, la demande d'heures de services sera décroissante selon que l’usager est en fauteuil motorisé, 25,5 h, en fauteuil roulant manuel, 15,7 h et s’il marche avec une aide technique, 8,1 h. 

Alors que nous avions présumé que la sévérité de la déficience et l’ampleur des besoins seraient un facteur déterminant quant à la satisfaction envers les services reçus et leur intensité, il s’agit plutôt d’un facteur indirect. En effet, peu importe le nombre d’heures reçu, c'est l’écart entre le nombre d’heures estimé nécessaire et le nombre d’heures attribué qui s’avère significatif.

L'analyse démontre que c'est beaucoup moins le nombre d'heures de services accordé qui a une incidence sur la satisfaction mais plutôt la différence (variable Delta) entre le nombre d'heures demandé et le nombre d'heures accordé. En d'autres termes, la sévérité de la déficience n'intervient qu'indirectement dans la satisfaction des usagers, alors que la différence entre le nombre d'heures demandé par l'usager et le nombre d'heures accordé par le CSSS constitue la véritable frontière entre la satisfaction et l'insatisfaction.
À cet effet, lorsqu’on observe les activités des personnes en fonction de leur âge, on constate que les personnes sont actives, à tout âge et sans égard à leur déficience, dans des sphères différentes. Par exemple, 13 % des personnes de 19 à 39 ans travaillent; 17 % de celles de 40 à 49 ans; 12,5 % lorsqu’elles ont 50 à 54 ans; 12,8 % pour les 55 à 59 ans et 7,1 % de 60 à 65 ans. Par contre, 21,7 % des personnes de 19 à 39 ans font du bénévolat; 21,3 % de celles âgées de 40 à 49 ans; 33,3 % lorsqu’elles ont 50 à 54 ans; 42,6 % pour les personnes de 55 à 59 ans et 30,4 % de celles qui ont 60 à 65 ans font du bénévolat.
1.3 Des nombres et des mots irrésistiblement significatifs
Depuis 2000, le personnel administratif a crû de près de 52 % et les cadres de 30 % dans le réseau de la santé québécois. Pendant ce temps, le personnel soignant n'a augmenté que de 6 % […] actuellement, environ 108 000 employés du réseau de la santé se consacrent aux soins alors que 100 000 occupent des fonctions de gestion ou d'administration. « C'est quasiment un ratio de un pour un! On est actuellement surencadré, dans le réseau […] On sabre toujours du côté des soins aux patients. Il y a beaucoup de confort administratif. »
Le CSSS Ahuntsic-Montréal-Nord n'admet plus aucun patient aux soins à domicile depuis un mois, à l'exception des cas urgents. […] Actuellement, 61 patients attendent de recevoir des soins à domicile. Au même moment, on s'apprête à embaucher un sixième chef de programme des soins à domicile. […] Le CSSS de Thérèse-De Blainville fait face à un sous-financement chronique de 8 millions. Pour compenser, il a diminué les soins à domicile. Une quarantaine de citoyens ont perdu leurs services. […] Au CSSS Jeanne-Mance, une dizaine de postes d'infirmière seront retranchés dans deux CHSLD. Des infirmières qui s'occupaient jusqu'à maintenant de 33 patients devront désormais prendre soin de 80 personnes. […] retrancher 3 millions de dollars dans les programmes d'hébergement pour aînés et 1,5 million dans les soins à domicile.
« On couvre 100 % des besoins. On nous demande de revenir à 80 %. C'est rendu grave de dire aux aînés qu'ils ne sont pas assez importants pour avoir 100 % de leurs soins […] On sabre toujours les services. Mais les cadres, eux? » 
« Il n'y a jamais eu autant de personnel cadre et administratif et ça n'a jamais été aussi mal! Il y a un problème! »  […] la création des CSSS, qui devait alléger la structure administrative, n'a pas donné de résultats substantiels. […] la création des CSSS a augmenté de beaucoup le nombre de cadres au Québec.

2. Aux prises avec un processus de paupérisation
Au fil des années, des décisions administratives, de la privatisation, des orientations politiques et du manque de financement indispensable à leur mise en œuvre, Ex aequo a observé une diminution significative des heures de services de SAD pour les personnes ayant des limitations fonctionnelles. Nous rappelons-nous qu’il existait une enveloppe budgétaire allouée spécifiquement aux services de SAD des PALFs? Seule bourse apparemment disponible, elle a été progressivement égrenée pour combler les besoins de services à domicile, tant au moment du virage ambulatoire que des décisions successives concernant le soutien aux familles et le maintien à domicile des personnes âgées. Ainsi, cette enveloppe « dédiée » a fini par être dispersée entre plusieurs.
D’« intégration sociale » à « inclusion sociale » se dégage une évolution sociétale dont on doit tenir compte. Un changement de mentalité est impérativement nécessaire, notamment de la part de la grande majorité des intervenants du réseau de la santé et des services sociaux. C’est pourquoi Ex aequo présente des pistes de solutions et fait appel à une volonté réelle de changement et à la créativité nécessaire pour les entamer.

Les écueils que représentent actuellement la planification, l’organisation et la prestation des services de SAD en regard de cette participation sociale sont flagrants, entre autres parce que les besoins des PALFs sont évalués sous l’angle de la perte d’autonomie et du « maintien » à domicile. De plus, les conditions de base de la participation sociale ne peuvent être réunies si, pour permettre la réalisation des activités quotidiennes, on offre moins que ce qui apparaît              « normal » à tous et chacun. 

Pourrions-nous être à l’aise de participer à quelque activité sociale en ne prenant qu’un bain par semaine? Alors que la Santé publique prescrit, notamment lors de canicules, aux personnes fragilisées, de prendre plusieurs bains ou douches par jour, qu’advient-il des PALFs? Pourrions-nous veiller à notre santé en n’accordant qu’une heure par semaine ou deux semaines à la préparation de nos repas? Pourrions-nous étudier, travailler, socialiser sans aucune flexibilité dans notre horaire quotidien? Accepterions-nous d’être traités comme des parias alors que la vie nous habite et que des droits nous sont acquis? Accepterions-nous d’être menacés régulièrement parce que nous avons besoin de soutien?
Ex aequo n’est pas insensible au contexte politique qui prévaut ces années-ci, au contraire. Alors que sévit la tempête de la privatisation et que l’on tente d’imposer le concept d’utilisateur-payeur, 
qu’adviendra-t-il des droits fondamentaux 
des personnes que nous représentons? 

· 
Paupérisation et inclusion sociale

CONSIDÉRANTS
Considérant que les participants aux groupes de discussion ont unanimement affirmé ne pas pouvoir payer pour leurs services de soutien à domicile et que des personnes qui paient actuellement pour des services de SAD doivent se priver pour des besoins aussi essentiels que manger.

Considérant que le Conseil des ministres du Québec décrétait, en 1988 (décision 88-151) : « …d’accepter le principe de la compensation des conséquences financières des limitations fonctionnelles dans la détermination de l’aide matérielle (…) et en conséquence : ne pas tenir compte de la capacité de payer de la personne handicapée ou de ses proches. »
Considérant que « Le concept de pauvreté utilisé ne se restreint pas au faible revenu mais prend en considération les restrictions de la participation sociale de la personne ou de ses proches. […] En résumé, 79,9 % des participants ont des dépenses supplémentaires associées à l’incapacité. »

Considérant que « En 2001, un tiers des personnes avec incapacité (33 %) provenaient d’un ménage vivant sous le seuil de faible revenu, comparativement à 17 % des personnes sans incapacité. Cet écart s’observe aussi bien chez les hommes que chez les femmes. Il est également significatif dans toutes les catégories d’âge, sauf chez les personnes âgées de 75 ans et plus. »
 

Considérant que ce qui est affirmé dans la Politique « de façon générale, les services à domicile seront offerts jusqu’à la hauteur de ce qu’il en coûterait pour héberger une personne présentant un même profil de besoins dans un établissement public » n'est pas appliqué. 

Considérant que nos gouvernements prétendent lutter contre la pauvreté et que nous pouvons lire dans la loi : « Pour l'application de la présente loi, on entend par « pauvreté » la condition dans laquelle se trouve un être humain qui est privé des ressources, des moyens, des choix et du pouvoir nécessaires pour acquérir et maintenir son autonomie économique ou pour favoriser son intégration et sa participation à la société. »
 

Considérant que « Quel que soit le prestataire, ces services sont gratuits pour les clientèles visées {dont les personnes ayant une incapacité significative et persistante}. En effet, le recours à une entreprise d’économie sociale ne doit en aucun cas se traduire par un traitement différencié. »

Considérant qu’il est affirmé dans la Politique que : « Plusieurs équipes de soutien à domicile ont innové pour développer et adapter leurs services à domicile. Il faut aujourd’hui soutenir l’expérimentation de formules neuves dans le but de toujours mieux répondre aux besoins : équipes de réponse rapide, équipes volantes, etc. Pour favoriser l’innovation, le Ministère entend créer un Fonds de soutien aux initiatives destiné à l’ensemble du réseau de la santé et des services sociaux. Ce fonds sera alimenté à même les budgets de développement. Le soutien à domicile figurera parmi les domaines prioritaires que le Fonds appuiera. »
Considérant que les CSSS ont l’obligation, par les ententes de gestion du MSSS, de colliger des données précises quant aux personnes utilisant des services dans le cadre de ses programmes, notamment celui en déficience physique.

PISTES DE SOLUTIONS

Nous exhortons :

· L’Agence de la santé et des services sociaux de Montréal (ci-après nommée l’Agence) et les Centres de santé et des services sociaux de Montréal (ci-après nommés CSSS) à respecter le principe de compensation des limitations pour les PALFs et leurs proches en fournissant gratuitement les services de SAD qui leur sont nécessaires. 
· Les CSSS, à respecter et à appliquer le principe de la hauteur de la couverture des services de SAD jusqu’à ce qu’il en coûterait en hébergement, et ce, en excluant les services professionnels de soins de santé.

· L’Agence à faire respecter, dans chaque territoire de CSSS, le principe de la hauteur de la couverture des services de SAD jusqu’à ce qu’il en coûterait en hébergement, et ce, en excluant les services professionnels de soins de santé.

· L’Agence et les CSSS à adopter le principe d’inclusion sociale.

· L’Agence et les CSSS à travailler avec des membres des différentes communautés montréalaises, dont Ex aequo, à l’articulation d’un projet pilote novateur basé sur le principe de l’inclusion sociale. 

· L’Agence et les CSSS à s’assurer d’un financement ministériel pour la réalisation et la mise en œuvre d’un tel projet pilote. 

· L’Agence et les CSSS à respecter les paramètres du POSILTH et à conserver l’étanchéité de cette enveloppe, c'est-à-dire à faire en sorte que cet argent soit strictement réservé aux personnes ayant des limitations fonctionnelles et à leurs proches. 

· Les CSSS à appliquer les directives du MSSS en ce qui concerne les données qui doivent être colligées en fonction de ses programmes.

· L’Agence à veiller à ce que des données précises soient colligées par les CSSS afin de distinguer, des services de soutien à domicile dispensés aux PALFs et leur famille, les soins de santé ainsi que les services dispensés aux personnes âgées et le programme Soutien aux familles.
3. L’accès aux services et l’évaluation des besoins
3.1 L’évaluation des besoins est pratiquée sous un angle médical
Depuis nombre d’années, le milieu des PALFs affirme que l’évaluation des besoins s’exerce sous un angle médical et non celui de l’inclusion sociale. Voilà que les résultats du sondage le confirment. 
L'évaluation des besoins par le CLSC est faite en fonction des services exigés par l'état de santé de l'usager. Le fait qu’une personne possède un membre artificiel, un traitement d'insuline, un sac urinaire ou une culotte d'incontinence a une incidence dans le calcul du nombre d'heures de services requis par cet usager. Par exemple, l'usager qui est sujet à développer des plaies aura une moyenne de services de 17 heures comparativement à 11 heures si l’usager n'a pas cette difficulté. 

Nous lisons dans la Politique : « Afin de favoriser une participation des personnes ayant une incapacité et de leurs proches-aidants dans les processus d’évaluation et d’amélioration de la qualité, les régies régionales, en collaboration avec les CLSC, verront à promouvoir et à appuyer les mesures qui intègrent le point de vue des usagers dans l’évaluation de la qualité des services à domicile. Parmi les avenues possibles, le Ministère réalisera, chaque année, un sondage systématique auprès de la clientèle des CLSC. »

Non seulement les personnes concernées et leurs proches ne participent pas à des évaluations portant sur la qualité et l’amélioration des services, mais il apparaît que la formation des intervenants et intervenantes ne les prépare pas à considérer les personnes sous l’angle de l’inclusion sociale, dans le respect de leurs capacités et de leurs limitations. Cette lacune importante engendre des situations déplorables, notamment des abus de pouvoir et psychologiques. Les personnes se sentent de plus en plus menacées.

« …quand une personne ordinaire s’affirme, c’est beau. Elle s’affirme, elle s’exprime puis tout ça. Elle a confiance en elle, c’est une qualité. Une personne normale est ferme puis c’est beau, elle a le droit d’avoir un ton ferme. Quand une personne handicapée s’affirme puis hausse le ton, dès qu’elle hausse le ton un peu, elle est agressive… »  

Quant à l’évaluation de la qualité des services à domicile, le présent exercice est un balbutiement étant donné la vastitude et la complexité du dossier. Ex aequo, comme bien d’autres représentants, souhaiterait que le Ministère réalise, chaque année, un sondage systématique auprès de la clientèle qui requiert des services de SAD. Rien n’a été fait en ce sens.
3.2 L’accès aux services, les réductions, totales ou partielles, et les menaces de réduction
Scinder l’accès aux services et l’évaluation des besoins s’avère pratiquement impossible. Si 11 % des répondants (29 sur 270) étaient en attente de services depuis une durée moyenne de plus de 14 mois, que dire du stress engendré par les réductions de services, totales ou partielles, ou menaces de réduction que subissent un très grand nombre de personnes ayant une déficience motrice et les PALFs en général? Dans les groupes de discussion, 77 % des participants, soit 30 sur 39, ont subi une réduction de services ou ont été menacés d’en subir.
« C’était 10 ou 12 heures par semaine. En ce moment, à force de déménager, je suis rendue à 4,5 heures par semaine. »
« J’avais 42 heures de service et ils essayaient de m’en enlever. »
« Chaque année la menace revient, à chaque évaluation, peu importe l’intervenant pivot, la menace revient tout le temps. »
« On te donne la joie de vivre et après ça, on te l’enlève en te coupant les soins. »
Par ailleurs, on invoque les raisons les plus incongrues pour justifier les refus de services et l’insuffisance d’heures de services. À titre d’exemples : le jeune âge des personnes, le fait que la personne ne vive pas seule, la priorité de maintenir à domicile des personnes âgées, les limites administratives et d’autres. S’agit-il de stratégies développées par les CSSS pour éviter les listes d’attente dans leur bilan administratif? Car être en attente de services dans un programme fait qu’on n’y apparaît pas.

« …la raison numéro 1 qui m’a été lancée depuis x années où j’ai essayé de me battre, c'est qu’on m’a répondu à maintes reprises que je suis trop jeune! »
 

« …mon ergothérapeute m’a dit […] que si elle avait fait ma demande initiale ces années-ci, je n’aurais pas les services à domicile que j’ai. […] qu’il y avait une philosophie pour maintenir à domicile les jeunes handicapés alors que maintenant, au niveau de la direction, on allait plus pour des services à domicile pour les personnes âgées. »
« J’ai fait la demande, mais ils m’ont dit que, vu que ma femme est avec moi, je ne peux pas avoir autant de services […] Puis, ma femme est très malade… Elle attend une greffe de reins. »
Demeurer à domicile ne se fait pas dans n’importe quelle condition. Les services devraient permettre, non seulement de combler les besoins essentiels, mais aussi favoriser la participation sociale. Or, on constate que plusieurs se privent d’un repas par jour par manque de services, d’autres luttent pour continuer d’étudier, de travailler ou encore, simplement, pour ne pas être isolés. 

« …j’avais des pansements aux pieds. Le matin, le mardi et le vendredi, j’avais des préposées qui venaient m’aider et elles mettaient de quoi au micro-ondes. Mais là, ils me font le pansement juste une fois par semaine. […] mais ça se peut que je perde mon vendredi, mon aide pour le dîner. […] Alors, je fais une plainte parce que j’ai besoin d’heures pour le dîner, j’en ai pas. »
« …maintenant qu’ils m’ont « coupé » et à cause de ça, […] je sors beaucoup moins […] J’ai socialisé moins cet hiver. […] la solitude, ça commence à me peser, […] même si je suis habitué […] mais pas assez pour dire que je vais déprimer. »
« Les limites du service de SAD font en sorte que je suis limité dans les activités que je pourrais accomplir. […] J’annule mes possibilités d’avancement économique parce que le système ne répond pas, n’est pas capable de répondre à mon besoin. C’est pourtant ce que les personnes handicapées font tous les jours. J’en suis convaincu. »
Aux luttes incessantes que doivent mener les personnes s’ajoutent les nombreuses menaces de réduction de services pouvant, de surcroît, être proférées par les uns et les autres, dont des auxiliaires et préposées. 

« Là, mon auxiliaire est arrivée chez moi puis elle a dit : « Là on va couper ta préparation de repas […] vu que je faisais de la cuisine collective une fois par mois. »
« Il y a déjà une femme qui me donnait mon bain et d’autres services. Puis là, j’avais froid : « Il faut qu’on se dépêche. »  […] Elle avait 2 heures. Elle disait : « Bien oui, mais on n’a pas le déplacement là-dedans puis, c’est trop difficile. Mais oublie pas qu’on a le gros bout du bâton pour te placer. » […] Là j’ai dit : « Oh non ! Je n’endurerai pas la violence psychologique. »
3.3 Empreintes administratives sur l’évaluation des besoins 
L’évaluation des besoins s’avère l’étape cruciale pour l’obtention de services et ce thème a été approfondi dans les groupes de discussion. Selon les participants, il appert que les ressources disponibles prévalent contre les besoins exprimés par les personnes. 

« …l’évaluation, c’est bien plus un moyen de gestion qu’une évaluation réelle des besoins. Pour eux autres, c’est un outil pour savoir où on va couper. C’est bien plus cela que l’évaluation réelle de nos vrais besoins. »
« Ils te donnent une barre pour que tu puisses te sortir du lit, quand ton corps ne veut pas venir. »
Il est affirmé dans la Politique que : « de façon générale, les services à domicile seront offerts jusqu’à la hauteur de ce qu’il en coûterait pour héberger une personne présentant un même profil de besoins dans un établissement public ». 
Cependant, les menaces d’institutionnalisation sont fréquentes alors que pourtant, « …le coût réel d’une place en hébergement est de 6 521$ par mois. Sur ce montant, la contribution moyenne des adultes hébergés en CHSLD (1 078 $ par mois) représente 17 % des coûts de fonctionnement (la contribution est calculée selon les revenus de la personne). »
 
Ce montant est parmi les plus bas que nous ayons vus, car ailleurs on parle, entre autres, de 91 250 $ par année. C’est pourquoi nous doutons que le montant mentionné comprenne les frais encourus par la construction et l’entretien des bâtiments. À cet égard, rappelons que selon le Code de construction du Québec, un édifice voué à l’hébergement des personnes doit respecter des critères plus élevés de construction que tout bâtiment ordinaire. 

En contrepartie, selon les statistiques de l’Agence de la santé et des services sociaux de Montréal, pour les 5 premières périodes financières de l'année 2010-2011, du 1er avril au 14 août 2010, le nombre moyen des usagers du CES est de 1 161 par période financière. Ceux-ci ont reçu une allocation totale de 65 543,5 heures. Il s’agit d’un nombre moyen de 56,45 heures par personne par période financière. Le tarif du CES étant 12,13 $ l’heure, il en coûterait en moyenne, par personne, 685 $ par période financière, c'est-à-dire par mois. 
Il demeure ardu de trouver des statistiques qui, d’une part, englobent l’ensemble des montants investis dans les CHSLD et, d’autre part, qui distinguent les services de soins infirmiers et ceux qui équivaudraient à des services dispensés dans le cadre du SAD. De plus, la privatisation de services, tels que le lavage et le ménage, ne peuvent être compris dans ce qu’il en coûte à l’État pour l’institutionnalisation puisque qu’ils sont aux frais des personnes.

Nous convenons qu’un regard plus large eut été pertinent pour comparer ce qu’il en coûte réellement pour tous les modes de prestation de services, mais nous pouvons affirmer que le CES est le mode le moins coûteux. Par conséquent, la logique motivant le fait qu’énormément d’usagers soient menacés d’être institutionnalisés devient plus qu’incompréhensible et inacceptable.
« … Ça n’existe plus des 44 heures… À part ceux qui l’avaient. […] Il y a des territoires de Montréal, quand on arrive à une vingtaine d’heures, les intervenantes parlent déjà d’institutionnaliser les gens. Et il y a des CLSC qui offrent seulement trois heures par deux semaines. La personne doit déménager ou s’en aller en CHSLD ou, j’ajouterais, recourir à ses aidants… »
« Il y en a qui se font dire que s’ils ont plus de 3 cathé (cathéters) dans la période de 12 heures, ils vont aller en CHSLD. »
À la lecture du rapport descriptif du sondage, certains voudront saisir l’occasion pour souligner la satisfaction relative exprimée envers certains aspects des services de SAD. Nous avons pourtant constaté que, généralement, les personnes se satisfont de ce qu’elles reçoivent, ayant souvent attendu tellement longtemps pour obtenir le moindre service. Une participante résumait ainsi la situation. 

« Quand vous avez appelé pour le questionnaire, je disais : « Je suis satisfaite, plus ou moins. »   Et j’ai réalisé, après avoir raccroché, que je suis satisfaite de ce qu’ils m’offrent, pas par rapport à ce qu’on devrait avoir. On se satisfait de ce qu’ils nous offrent. On est contente d’avoir au moins le peu qu’on a parce qu’ils ne nous donnent pas plus et ne nous offrent pas plus non plus. »
3.4 Disparités entre les CSSS : conséquences et libre choix
La disparité des services entre les territoires de CSSS et même, entre des CLSC d’un même CSSS, est bien présente.

« Je m’étais fait dire par certaines personnes : « Ne va pas dans telle région, t’auras pas de bons services. Va t’en dans telle région, t’as de meilleurs services. La demande est trop forte dans tel quartier, t’as moins d’heures. La demande est moins forte dans tel autre… »
S’ensuivent par exemple des attentes interminables, la diminution d’heures de services et une discontinuité dans ces derniers.

« …quand j’ai déménagé... j’ai demandé au CLSC x d’envoyer tout mon dossier ici pour avoir au moins les mêmes services que là-bas. J’ai attendu 6 mois avant que quelqu’un vienne chez moi pour faire une évaluation. {Pendant ces 6 mois, aviez-vous de l’aide?} Non. Durant ces 6 mois, je n’avais rien, j’attendais […] Vous savez, j’essaie de demander le moins possible et malgré cela, même pour le moins possible, j’ai des problèmes. »
Ne pas pouvoir choisir contribue au sentiment de ne pas être libre.

 « Tu es condamné à rester dans ton même CLSC parce que si tu déménages, t’es fait! Ça fait que t’es « pogné » dans ton logement, parce qu’il n’y en a pas d’autres d’accessibles puis, t’es « pogné » dans le même territoire. Si tu changes de CLSC, tu peux tout perdre. Moi, ça fait 11 ans que j’habite là, je suis tanné d’être là parce que, premièrement, du logement accessible dans le même secteur, bonne chance! Puis, si je change de CLSC, bonne chance pour les soins! »
3.5 Des services uniformisés
« Lorsqu’il est nécessaire d’établir un ordre de priorité dans la réponse aux besoins, les critères suivants seront appliqués :

· les besoins exprimés par la personne qui demande du soutien et ses proches-aidants;

· l’urgence de la situation : la condition de la personne, la capacité de la personne à gérer sa situation, etc.;
· la qualité du milieu de vie : l’absence ou l’insuffisance du soutien social, un domicile inadéquat, etc. »

L’évaluation des besoins respectifs à chacun existe de moins en moins. Selon la grande majorité des participants, il s’agit plutôt d’uniformiser les services. 

« Quand tu fais affaire avec le CSSS pour une évaluation, ils veulent gérer ton temps, ils veulent te dire quoi faire, quand le faire. La même chose pour tes repas, tes besoins personnels. À quelle heure tu vas te lever, à quelle heure tu vas te coucher. Ils veulent gérer tout ce temps-là. »
« C’est comme si on voulait formaliser, standardiser toute l’aide à domicile. Cela pose un problème. Par exemple, pour un cas comme moi, on a déterminé que c’était une heure et demie pour un lever incluant aller à la toilette toujours à la même heure le matin. Cependant, on ne prend jamais en considération la vitesse des employés… »
En uniformisant les services, on ne peut tenir compte des besoins spécifiques à chaque personne et à chaque type de déficience.

« Ils ne comprennent même pas les besoins de base, majeurs mais aussi simples que de faire caca, qu’on a besoin d’un préposé spécialisé dans le domaine parce qu’on est partiellement paralysé. Même ça n’est pas évalué… »
« Il y a quelque chose qu’ils n’évaluent pas non plus. Il y a différents handicaps qui sont progressifs. Comme moi, j’ai 2 maladies et ça fait ça comme ça {montrant des hauts et des bas}. Si elle me prend après une crise d’épilepsie, elle va trouver que j’en ai besoin des soins. »
3.6 La fréquence annuelle des évaluations non respectée 
Une évaluation des besoins devrait être pratiquée annuellement. « La situation de toute personne ayant une incapacité significative et persistante et celle des proches-aidants doivent être réévaluées au besoin, au minimum une fois par année. »
 On appuyait cette assertion dans les Précisions : « Les instances locales ont la responsabilité de procéder à l'évaluation des besoins de toute personne adressant une demande de soutien à domicile et de s’assurer que les services requis sont offerts et qu’ils sont de qualité. Point de départ de l’intervention, l’évaluation des besoins des personnes (sommaire ou détaillée) est une étape incontournable dans l’organisation d’une offre de services de qualité selon l’intensité requise. Elle est essentielle à l’instance locale pour planifier l’organisation d’une réponse adaptée aux besoins (type de services, intensité, choix des modalités et des fournisseurs de services en fonction de la complexité des besoins et du choix de la personne ou de ses proches-aidants). »

Pourtant, dans des cas de plus en plus nombreux, les évaluations ne sont pas pratiquées annuellement. Nous avons entendu jusqu’à 6, 12 et 15 ans sans que les besoins de l’usager aient été évalués et, souvent, l’état des personnes s'est détérioré puisque plusieurs ont des maladies dégénératives. De plus, il est de plus en plus fréquent que des évaluations très sommaires soient faites par téléphone et sans préavis.
« …la dernière évaluation a été faite en 2004. J’ai dit : on est en 2010, je pense qu’elle est « due ». »
« Quand il y a des congés de maternité ou des absences pour des congés de maladie prolongés, les postes ne sont pas comblés durant l’absence de l’intervenant. Ça peut entraîner un retard dans les évaluations. »
« Je ne me souviens pas. Je sais qu’ils vont m’appeler pour me poser des questions, mais personne n’est venu me rencontrer. » {Une mère}

Actuellement, non seulement la fréquence n’est-elle pas respectée mais plusieurs témoignent de la fermeture de dossiers.
« …dernièrement, elle {l’ergothérapeute} a téléphoné en me disant qu’elle allait fermer mon dossier, que mon dossier sera toujours au CLSC et que si j’ai une demande spéciale, de leur téléphoner. Mais autrement, qu’on n’a pas besoin de réévaluer. […] Elle dit qu’ils n’ont pas le temps parce qu’ils ont une pile de dossiers. » {Une personne vivant avec une forme d’arthrite rhumatoïde reconnue comme une maladie évolutive ou dégénérative et n’ayant pas eu d’évaluation depuis environ 12 ans, sauf lors de deux demandes d’adaptation domiciliaire.}
3.7 Les conséquences du roulement incessant de personnel 
Les personnes qui évaluent les besoins sont généralement des ergothérapeutes. Le roulement du personnel qui procède aux évaluations s’avère une source d’inquiétude pour les personnes. Elles lui attribuent le manque de continuité, de connaissance de leur dossier et l’obligation de répéter sans cesse leur histoire.

« Le mot évaluation, c’est une foutaise […] j’ai passé à travers tellement d’ergothérapeutes. »
« Moi, j’ai une évaluation chaque année. C’est la 18e ergothérapeute en 18 ans. Donc, chaque fois, je suis obligée de recommencer mon histoire… »
« Quand l’intervenante ne t’a jamais vu de sa vie, elle rentre chez vous avec sa belle grande grille, puis là, elle calcule toutes ses secondes, ses minutes, ses fractions, puis : « Tiens mon petit gars, c'est ça tes besoins. »  Ciao! Bye! Jusqu’à la prochaine fois et, la prochaine fois, ça va être une autre intervenante. »   

3.8 Un outil d’évaluation inapproprié
L’évaluation des besoins des personnes ayant une déficience motrice est exercée sous l’angle de la perte de l’autonomie. D’ailleurs, nous réitérons que dans le réseau, ce groupe de personnes est intégré, soit au Programme de perte d’autonomie, soit au Programme de perte d’autonomie liée au vieillissement. L’outil d’évaluation des besoins représente, pour les usagers ainsi que leurs représentants, un problème fondamental.
Par conséquent, cette catégorisation oriente l’évaluation des besoins des personnes. Quoique nombre d’écrits législatifs prônent la participation sociale des PALFs, leurs besoins sont évalués comme ceux de personnes âgées en perte d’autonomie. Tant que les dirigeants et le personnel du réseau ne considéreront pas les PALFs comme des citoyens à part entière, ayant des capacités et étant désireux de contribuer socialement, l’évaluation sera inadéquate.
« Les limites du service de soutien à domicile font en sorte que je suis limité dans les activités que je pourrais accomplir. »
« C’est fait pour les personnes âgées, ils nous le disent à l’évaluation. Ils veulent évaluer le degré de perte d’autonomie, alors que nous on a toujours dit que l’on est en quête d’autonomie et non en perte d’autonomie. Ils me l’ont dit. »
« On prône la vie autonome. La grille ne prône pas du tout la vie autonome. »
Enfin, les témoignages convergeaient vers un constat fataliste où les personnes disaient ne plus exprimer leurs besoins ou le faire de moins en moins.

« De toute façon, il y a plein de besoins que l’on n’exprime pas quand on se fait évaluer, car ils disent : « Ça on ne couvre pas cela, ça on ne couvre pas cela. » À un moment donné, tu ne dis plus rien. »
« Ils disent toujours aux personnes, pour faire en sorte que les personnes en demandent le moins possible : « Vous êtes chanceux. » La menace est toujours proche. »
3.9 Sécurité et services en cas d’urgence
Cinquante-deux pourcent (52 %) des répondants ne comptent pas sur leur CSSS pour les aider si leur auxiliaire ou préposée ne se présente pas. Cette donnée troublante démontre à quel point les usagers ne peuvent plus compter sur leur CSSS car, en effet, plusieurs témoignent s’être fait diriger par leur intervenant pivot directement vers l’EESAD, l’agence privée ou une autre employée de gré à gré, s’ils en disposent. Encore ici, ce sera l’entourage qui souvent compensera. Ces résultats mettent en relief une déresponsabilisation des CSSS en regard des services qui doivent être dispensés.
La Politique est explicite quant au fait que les services de SAD devraient comprendre des services d’urgence aux usagers. : « En cas d’urgence, la personne qui reçoit des services à domicile veut savoir où s’adresser facilement et rapidement, indépendamment du jour et de l’heure. » Et également, dans sa première orientation : « Pour la clientèle inscrite aux services à domicile, les services suivants, qu’ils soient planifiés ou non, doivent être accessibles en tout temps (24/7) : les soins infirmiers, les services d’inhalothérapie et le dépannage en situation d’urgence. »

Les personnes ayant accès à de réels services d’urgence, et sécurisées de ce fait, sont celles qui ont des problèmes d’élimination. Les autres critères pour faire partie de ce service, s’il en existe, ne sont pas dévoilés. Les autres personnes doivent s’adresser au 911 et les pompiers sont les premiers répondants pour les urgences. Ces manières de faire soulèvent encore des questionnements quant à la gestion des ressources et les coûts encourus.
« La seule affaire que le CLSC accepte, c’est que je fasse partie d’une ligne « dédiée » 7 jours sur 7, 24 heures sur 24, en cas de dysréflexie, c'est-à-dire que je ne puisse pas vider ma vessie quand je suis toute seule. C’est dur sur le corps. […] c’est un programme de soins 24 heures qui n’est pas offert à beaucoup de gens. »
« On ne connaît même pas […] les critères d’accès. Ex aequo a essayé durant plusieurs années de savoir ce qui fait qu’une personne, à part la dysréflexie, peut ou non se qualifier à la mesure de soins 24 heures. […] Ça c’est pire qu’un secret militaire. »
3.10 Un service essentiel, les repas
Un besoin fondamental : manger. Et se nourrir pour être en santé. Alors qu’auparavant, on accordait 3 heures par semaine pour la préparation des repas, on dirige de plus en plus les personnes vers les popotes roulantes, les cuisines collectives et des ressources du quartier. Ces ressources exigent des montants certainement plus élevés que de préparer un repas chez soi. 

De surcroît, il faut comprendre que les activités des cuisines collectives ne sont majoritairement pas adaptées, pas plus que les lieux où elles se tiennent. Des usagers nous informaient aussi qu’il y a des listes d’attente pour les popotes roulantes, qu’il faut passer par les intervenants pivot des CSSS, qu’il faut commander un minimum de repas et payer à l’avance.

Si les CLSC ne mentionnent aucune suggestion des 5 formules de services pour 45,9 % des usagers, ils proposent néanmoins une suggestion dans 27,0 % des dossiers, deux dans 12,4 % des dossiers, trois dans 6,7 % des dossiers.


Des personnes obtiennent encore 1 heure par semaine, parfois 1 heure 30 par 2 semaines pour leur préparation de repas. Pourrions-nous préparer des repas équilibrés, pour 2 semaines, en 1 heure 30? De surcroît, les auxiliaires ne sont pas toujours de bonnes cuisinières, malgré la bonne volonté de certaines. Pourtant, de bons repas apprêtés chez soi ne sont-ils pas grandement appréciés par chacun d’entre nous?
« J’avais demandé de l’aide aux repas. Je trouve cela personnellement épuisant de faire à manger. […] Ils ne veulent pas l’accorder. […] Moi,  j’aimerais cela manger plus de fruits, plus de légumes. J’en mangeais beaucoup avant, mais là […] il me semble que je ne mange pas sain comme je mangeais avant. La popote roulante, ce qu’ils servent, ce n’est pas cela que je veux, ce n’est pas ce genre de nourriture que je veux. Ils font de la sauce, des patates, des carottes. […] Je veux quelque chose d’appétissant, de bon, avec des légumes que j’ai choisis, à mon goût… »
On attribue de moins en moins le bloc repas et des personnes qui avaient du temps pour leur bloc repas l’ont perdu.

« Mon bloc repas, ils me l’ont enlevé. Ils m’ont dit : « Ça ne te tenterait pas de suivre une cuisine collective? » j’ai dit : « Bien oui, ça serait « l’fun »… » Puis, si ça ne vous convient plus parce que vous n’avez pas assez de temps pour suivre le groupe… C’était de 9 h le matin jusqu'à 3 h de l’après-midi, je ne pouvais plus suivre le groupe… il fallait que je m’occupe de ma fille… c’est pour ça que j’ai perdu mon bloc repas… »
Par la force des choses, un système d’entraide existe entre des conjoints. Mais lorsque l’un d’eux est, par exemple, hospitalisé, l’autre personne demeure démunie. Cela aussi entraîne des dépenses.

{Un couple ayant des déficiences} « Pour faire à manger, bien, on le fait pas mal à 2. Elle fait la viande, moi les légumes. Elle ne peut pas peler les légumes. On s’entraide. » […] « Il est allé à l’hôpital dernièrement, bien moi, je faisais venir du restaurant. Qu’est-ce que vous voulez? Je ne peux pas cuisiner seule. »
« Moi, je ne fais pas à manger, je ne peux pas. Si ma femme n’est pas là, si elle est à l’hôpital […] j’appelle le restaurant. »
« Moi, je mange au Resto Pop tous les soirs parce que là, il y a trop de monde dans mes affaires; le frigidaire, la cuisine, laissez ça tranquille au moins. »
Dans ce domaine, on constate à nouveau que des abus de pouvoir et l’intimidation peuvent prendre toutes sortes de formes.

« Il faut que je me batte avec mon ergo parce que je suis végétarienne. C’est parce que je fais une intolérance à la viande; c'est pas par choix, c'est par obligation. J’ai 3 heures de préparation toutes les deux semaines et je faisais faire des croquettes aux épinards qui ne sont pas plus difficiles à faire que du pâté chinois. Mon ergo est arrivée chez nous avec son grand air hautain et elle m'a fait comprendre que mes croquettes aux épinards, c’était de la haute gastronomie. Donc, je n’ai plus le droit de demander ça et je suis passée de 3 heures de préparation de repas aux 2 semaines à 21/2 heures... J’ai les mêmes besoins et l’ergo. dit : « Oui, mais on est là juste pour dépanner. » et je lui ai dit : « Mais ton dépannage est pour 2 semaines et pendant ce temps-là, il faut que je mange… C’est agressant. Si j’étais capable de le faire, je ne te demanderais pas d’aide. » Je trouve ça très difficile d’avoir quelqu’un qui m’agresse comme ça tout le temps… »
3.11 Les travaux dits lourds
On entend par travaux lourds tout ce qui sort des travaux hebdomadaires : laver les fenêtres, les murs, les rideaux, déneiger, etc. On inclut également dans cette catégorie l’installation et la désinstallation de climatiseurs. Dans la très grande majorité des cas, les seules personnes qui réussissent à en obtenir sont celles capables d’argumenter et de lutter.

« Là, j’ai réussi à avoir un ménage annuel depuis 2 ans, mais ça a été laborieux. Je lui ai dit : « Madame, en faites-vous du grand ménage chez vous? Vous savez c'est quoi? Le lavage des fenêtres et des murs au moins une fois par année… » Elle a fini par me dire oui. […] Si le CLSC coupe sur le ménage en plus, annuel ou hebdomadaire […] Ils ont essayé de me faire payer, mais j’ai dit : « Non. J’ai déjà mes préposés, j’ai pas besoin d’une entreprise x, y, z. J’ai déjà mon personnel sur place et je n’ai pas à payer pour les frais qui sont liés à mon handicap. » […] Elle m’a averti que l’an prochain, ils n’en paieraient probablement plus. J’ai dit :        « Madame, si vous coupez sur ça, le monde va se ramasser avec des coquerelles ou avec des problèmes de santé. »
« Puis, il y a aussi les fenêtres, elles {les auxiliaires de l’EESAD} ne peuvent pas faire les fenêtres, fait que là je paie tout le temps pour les fenêtres. »
« Cet hiver, on n’a pas eu besoin pour le déneigement. Il y a 2 ans, il y avait beaucoup de neige et, comme dit la STM, il faut que ton entrée soit déneigée. Qu’est-ce qu’il faut faire? »
· Accès, évaluation et inclusion sociale

CONSIDÉRANTS
Considérant que la participation sociale des PALFs est un objectif reconnu et défini dans plusieurs outils législatifs et sociétaux.

Considérant que l’accès aux services demeure une problématique et que les CSSS, pour éviter les listes d’attentes apparentes, ont développé une pratique de saupoudrage de services sans égard aux besoins exprimés par les personnes. 


Considérant que 11 % des répondants attendent, en moyenne, depuis plus de 14 mois, l’obtention de services de SAD.

Considérant que « …le Protecteur du citoyen s’inquiète des répercussions des délais pour l’ensemble des citoyens qui attendent longtemps, parfois durant des années, d’avoir accès à des soins et des services de soutien à domicile ainsi que des conséquences d’une gestion différente des listes d’attente par les centres locaux des services communautaires. »

Considérant que nous lisons dans l’introduction de la politique de soutien à domicile : « Ainsi, la présence d’un réseau de services de première ligne fort et bien structuré représente un enjeu central pour le soutien à domicile des personnes ayant une incapacité. La disponibilité d’un tel réseau et la flexibilité sont nécessaires pour offrir le meilleur service au meilleur endroit. À l’inverse, les lacunes dans ce réseau obligeront les services à domicile à suppléer. Enfin, quand ces deux composantes sont déficientes, les services spécialisés doivent compenser – en plus de devoir jouer leur rôle – à des coûts beaucoup plus élevés pour la collectivité et au détriment de l’accessibilité aux services. Pour cette raison, l’expansion des services à domicile s’inscrit dans l’orientation fondamentale qui guide actuellement l’évolution du système de santé et de services sociaux : le développement des services dans le milieu de vie. »
Considérant que des services de dépannage et d’urgence doivent être accessibles 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7. 

Considérant que les chiens d’assistance et les chiens guides sont des aides techniques.
PISTES DE SOLUTIONS

Nous exhortons :

Les étoiles indiquent des solutions prioritaires devant être appliquées rapidement.
· Les CSSS à cesser le saupoudrage de services de SAD, sans égard aux besoins exprimés par les personnes et à leur inclusion sociale.

· Les CSSS à établir de réels services de dépannage et d’urgence et à informer les usagers de leur existence. Le 911 n'est pas une option.

· L’Agence à s’assurer que les PALFs sachent où s’adresser en cas de besoin de dépannage ou en cas d’urgence et à veiller à ce que ces services leur soient dispensés rapidement. Le 911 n'est pas une option.
· L’Agence et les CSSS à travailler avec des membres des différentes communautés montréalaises, dont Ex aequo, pour créer un nouvel outil d’évaluation des besoins qui permettre l’inclusion sociale. Pour ce faire, à fonder ce nouvel outil d’évaluation sur la grille d’analyse du Processus de production du handicap (PPH) afin de respecter le principe de l’inclusion sociale des PALFs.

· Les CSSS à appliquer ce nouvel outil d’évaluation des besoins.

· L’Agence à veiller à l’organisation et à la tenue d’une formation pertinente par rapport à ce nouvel outil d’évaluation.

· L’Agence à s’assurer de l’utilisation de ce nouvel outil d’évaluation par les CSSS. 
· L’Agence à introduire, dans le panier de services du soutien à domicile, l’entretien des chiens d’assistance et des chiens guides. Par conséquent, les préposées qui offrent des services de soutien à domicile s’occuperaient de certaines tâches qui doivent être effectués quotidiennement telles que : promener le chien avec son ou sa propriétaire, aider à nourrir l’animal, ramasser ses besoins, etc.
4. Être proche et aidant : une réalité bien peu respectée 

4.1 Mise en contexte
Les membres d’Ex aequo étant des adultes, il n’avait pas été prévu de questionner des parents et des proches, ce qui fut un choix difficile, car leurs grands besoins sont connus. Cependant, lors de la deuxième phase de recrutement, des parents avaient reçu l’invitation et s’inscrivaient pour répondre au questionnaire. Leurs enfants adultes étant inscrits en tant qu’usagers du SAD selon la liste de certains CSSS. Le comité d’experts a alors révisé sa décision en acceptant ces nouveaux répondants. En plus de ceux des adultes, les témoignages des parents ont grandement contribué à l’approfondissement de ce volet.

4.2 Une équation hors de tout doute
« …plus ou moins 80 % des soins sont assumés par les membres de la famille, majoritairement par la personne-soutien principale soit, plus souvent qu’autrement, la conjointe (Clément et Lavoie, 2002; Garant et Bolduc, 1990; Moisan, 1999, MSSS, 2003; Lacroix, 2001; Lesemann, 1993; Roy, 1998). »
   
Le comité d’experts s’est interrogé sur les raisons pouvant expliquer que les répondants déclarent un nombre d’heures de soutien si modéré offert par l’entourage. En effet, il ressort du sondage que 3 144 heures de services de SAD sont dispensées par semaine, tous modes de prestation de services confondus, et ce, sans compter celles de l’entourage dont les services totalisent 840 heures, ce qui ne représente que 27 % des heures dispensées. On se rappellera, par contre, le déficit de 867 h entre les heures de services estimées nécessaires par les usagers et les heures dispensées. Voici donc le constat de l’analyse d’e Groupe Altus.

En procédant avec un test classique en statistique nommé « test t de Student » qui permet de comparer deux distributions intervalles, il a été possible d'établir une relation de similitude statistiquement significative entre l'écart entre le nombre d'heures de services demandé et accordé, d'une part, et le nombre d'heures de services fourni par l'entourage. […] la probabilité de se tromper en affirmant que ces deux distributions sont comparables est une probabilité nulle (Sig = 0,000). Constat : le déficit d'heures de services entre la demande de l'usager et l'offre du CLSC est comblé, en majeure partie, par les heures de services fournies, gratuitement, par l'entourage.
De plus, notre questionnement a trouvé partiellement réponse durant les discussions en groupe. On a peur de dire! Vivre avec une personne rend immédiatement susceptible de ne pas recevoir de services ou de n’en obtenir qu’une quantité insuffisante. Le système compte sur l’entourage, qui peut être une personne ayant aussi une déficience, un parent âgé, un colocataire, un voisin, etc.

« …ma famille n’est pas grosse, mais j’ai ma mère qui est une perle… elle a 72 ans […] puis ma mère se force pour pas arriver en même temps que les préposées parce que : « Ah! vous avez votre mère, vous allez pouvoir aller faire les commissions, puis tout ça. »
« Et quand ce n’est pas mon mari qui fait tout ce qu’il y a à faire pour moi – parce que je n’ai plus de bras, plus de jambes – quand ce n’est pas lui qui me nourrit, c’est mon fils de 30 ans qui est là et quand c’est pas lui, ma fille vient en courant pour donner un coup de main aussi. Et quand ce n’est pas eux, c’est des bons amis, à l’occasion, qui viennent. »
4.3 L’adolescence serait un stade pour être promu « proche-aidant »  
Également concernés, des parents ayant une déficience motrice peuvent voir leurs heures de services de SAD diminuer dès l’adolescence de leur enfant. 

« …je sens que ça achève. Ma fille va avoir 14 ans et à la dernière évaluation […] l’ergothérapeute était très mal à l’aise. Elle ne m’a pas dit : « Vous n’en aurez plus l’année prochaine. » […] Elle a dit : « Votre fille a tel âge et on pense qu’à cet âge-là, les filles doivent aider et tout ça… » Je lui ai dit « Moi, j’en ferai pas une Cendrillon. » Je ne sais pas dans quoi je vais couper […] ma fille m’aide déjà, elle fait sa part, mais je veux qu’elle ait sa vie. Je ne veux pas qu’elle soit juste une fille de mère handicapée, qu’elle ne puisse pas aller avec ses amies […] Moi, j’ai huit heures par semaine... C’est grâce à ça que j’ai une vie normale… »
4.4 Des aidantes se prononcent 
Quels dénis de la Politique qui énonce : « L’engagement du proche-aidant est volontaire et résulte d’un choix libre et éclairé. Toute personne a la possibilité de réévaluer en tout temps la nature et l’ampleur de son engagement […] Le soutien aux proches-aidants vise un objectif : faire en sorte que le proche puisse maintenir sa relation interpersonnelle courante et habituelle avec la personne qu’il aide. »
 

« Bien moi, il se réveille la nuit parce qu’il faut que je le change de position. Ça fait 18 ans que je ne fais pas mes nuits […] je déteste le mot d’« aidant naturel ». Ce n’est pas naturel, ça n’a jamais été naturel. J’ai voulu être mère, je n’ai pas voulu être aidante naturelle, infirmière, docteur… Ça, c’est un joli mot pour manipuler la personne gratuitement. […] les aidants naturels, c’est toujours gratos… »
« …j’étais en couple, mon mari est décédé. Je vieillis, mon fils également et je trouve que c’est de plus en plus lourd à porter puisqu’il ne fait absolument rien par lui-même. Donc, c’est 24 heures par jour. Le lever, le coucher, il est toujours aux couches, le bain et tout […] Les services? Le bain, 2 fois par semaine, une heure et demie chaque fois. […] Le fait que moi je suis là, on a moins de services. Des fois, je leur dis que j’aimerais ça un peu plus. […] Mon mari était plus battant que moi, mais là, j’apprends. Je pense que je vais en venir là. […] ils l’ont pris une semaine quand mon mari est décédé, parce que là, j’ai dit : « Faites quelque chose ! Je ne suis pas capable. » Ils l’ont pris une semaine. […] Une petite semaine… »
4.5 Autonomie, indépendance et « empowerment »  
Dans le questionnaire, nous demandions aussi aux répondants s’il arrivait souvent qu’ils fassent appel à un proche pour remplacer une auxiliaire ou une préposée. Vingt pourcent (20 %) répondaient très souvent et souvent. Ces situations seraient-elle tributaires du fait qu’il n’existe pas de services d’urgence? Ou du fait que les personnes recevant leurs services par l’entremise du Chèque emploi-service sont abandonnées? Bien des hypothèses sont possibles, mais quoi qu’il en soit, cela ne correspond pas aux principes d’autonomie, d’indépendance et d’« empowerment ». Si des participants ont témoigné de l’apport essentiel de leurs proches qui leur permet de vaquer à leurs occupations, d’autres ne veulent ou ne peuvent se référer à leurs proches. 

« Le réseau n’est pas toujours conscient des efforts que l’on fait pour leur en demander le moins possible. Tu sais, à un moment donné, j’ai demandé de l’aide parce que j’étais mal pris avec mon Chèque emploi-service, ils m’ont répondu : « Tu as choisi cette modalité-là, assume. » Après cela, quand on se fait répondre des affaires de même, pensez-vous qu’on est porté à aller les voir? »
« …ma mère devait rester avec moi pour que je puisse aller à l’école à un rythme normal, régulier. »
« Je ne peux pas nécessairement appeler maman et papa, à mon âge, chaque fois que j’ai un pépin. Ça fait quand même 23 ans que je vis seul... »
· Entourage, autonomie et inclusion sociale
CONSIDÉRANTS
Considérant que la Politique est très claire : « L’engagement du proche aidant est volontaire et résulte d’un choix libre et éclairé. »  
Considérant que « Leur apport, comme celui des autres acteurs en soutien à domicile, est pourtant considéré comme étant un déterminant de la santé et du bien-être. » 
 À cet égard, dans la même recherche, on ajoute : De son côté, Blanchet (2001) est on ne peut plus clair sur la question : Le soutien social apparaît comme un facteur clé pour la santé et le bien-être. Une documentation scientifique abondante démontre en effet que le soutien puisé par l’individu dans son réseau contribue de façon importante à sa santé et son bien-être. Le soutien social influence non seulement l’interprétation que fait un individu des difficultés qu’il éprouve, mais sa façon de réagir à ces difficultés. En outre, l’attention et le respect dont un individu est l’objet dans le cadre de ses relations sociales et le sentiment de satisfaction et de bien-être qu’il en retire semble servir de zone tampon prévenant l’apparition de problèmes de santé.

PISTES DE SOLUTIONS

Nous exhortons :

Les étoiles indiquent des solutions prioritaires devant être appliquées rapidement.
· Les CSSS à se baser sur un outil d’évaluation qui tienne réellement compte, en premier lieu, des besoins des personnes ayant des limitations fonctionnelles.  

· Les CSSS à se baser sur un outil d’évaluation qui tienne vraiment compte des besoins des proches, de manière à freiner leur épuisement et le processus de paupérisation qui assaille de plus en plus de familles.
5. L’information et le libre choix des individus 

5.1 Autonomie et libre choix

« L’autonomie est la possibilité et la capacité qu’ont les gens de décider et d’agir relativement à ce qui les concerne. Respecter l’autonomie de l’autre, c’est respecter ses volontés, ses choix et agir en conséquence. Par autonomie, nous entendons également la possibilité pour la personne de se responsabiliser, de reprendre du pouvoir dans sa vie et de participer à l’ensemble des décisions qui la regarde. »

Être limité physiquement ne devrait pas entraver le développement de l’autonomie, dont une base fondamentale s’avère le choix libre et éclairé de chacun. La Politique confirme d’ailleurs la nécessité de ce choix : « …vivre dans son domicile et participer à la vie de son milieu dans des conditions qu’elle juge satisfaisantes pour elle et ses proches. […] Les décisions des personnes prévalent toujours quant à leurs choix […] dans le respect des valeurs… »

On affirme donc que l’exercice du libre choix est à la base de la prestation des services de SAD. Or, on informe peu ou pas les personnes des services auxquels elles ont droit et des modes de prestation disponibles. Selon les réponses des 237 répondants à la question, 66 % n’avaient pas reçu l’information. Parmi les 82 personnes l’ayant obtenue, l’information était assez floue ou très floue pour 13,4 %. 
Les CLSC ont laissé le choix du mode de prestation à 57 des répondants à cette question, soit 24 %. 
On enfreint ainsi tous les traités, conventions, chartes et lois, tant internationaux que nationaux et provinciaux, en ce qui concerne le libre choix des individus.
« J’ai demandé au CLSC : « Vous n’en avez pas vous des infirmières qui pourraient venir chez moi? » On m’a dit : « On va venir pendant 2 semaines, mais après ça, c'est à vous de trouver du monde. » […] Mais quand j’y repense, on n’a aucune formation. Je l’ai vraiment appris sur le tas comment ça fonctionnait! »
Nous rappelons au passage que les personnes sont également censées participer à l’élaboration de leur plan de services. Celui-ci détermine, en principe, l’ensemble des services dans l’optique du soutien à domicile, c’est-à-dire les trois volets de la Politique : le domicile, le pourtour du domicile et une perspective globale où on retrouve, notamment, le logement, le travail et le transport adapté.

« Je me demande s’ils font des évaluations pour nous permettre de vivre ou de survivre. […] il a fallu que j’appelle le chef de « maintien » à domicile pour avoir une rencontre avec mes auxiliaires, ma travailleuse sociale et mon éducatrice, parce que j’avais comme projet d’aller dans une cuisine collective. On me menaçait de couper la préparation de repas […] Mais elle m’a dit que c’était rare les personnes handicapées qui faisaient le plan de service avec eux autres. Fait que j’ai l’impression que les personnes bénéficiaires ne sont pas consultées. »  
5.2 L’application du libre choix dans ce cadre

« Divers moyens doivent toutefois être mis en place pour s’assurer de la qualité des services :

· L’établissement de standards de qualité communs à tous les fournisseurs de services sur tout le territoire. 
· La conception d’outils susceptibles d’aider les personnes et leurs proches qui achètent directement des services à faire un choix judicieux d’un fournisseur (guide d’information sur les ressources disponibles, critères de sélection, etc.)
· Un suivi exercé par le coordonnateur de services à la personne auprès de la clientèle plus vulnérable, que les services apparaissant dans le plan d’intervention ou dans le plan de services individualisé soient offerts par le réseau public ou achetés à d’autres fournisseurs. […]
· L’accès à des services de dépannage en cas de problème avec un travailleur engagé de gré à gré. »

Le réseau de la santé et des services sociaux est le grand responsable de la planification, l’organisation, la coordination et la prestation des services de SAD. Il a conservé les mêmes responsabilités et continue de dispenser des services professionnels (médecine, inhalothérapie, ergothérapie, physiothérapie, etc.). Aussi, des auxiliaires familiales et sociales
 de CLSC fournissent encore de l’aide à domicile, par exemple, des bains et la préparation de repas pour les personnes ayant un régime strict ou prescrit. Cela, principalement pour des périodes de transition (après une hospitalisation par exemple) ou de façon permanente (pour les personnes âgées en perte d’autonomie et des personnes ayant des limitations fonctionnelles). Il peut déléguer ces services infirmiers et personnels à des agences privées, ce qu’il fait de plus en plus.

Il délègue aussi des services d’entretien ménager, parfois à des agences privées et surtout aux EESAD. Il existe également un autre mode de prestation, le Chèque emploi-service qui permet aux personnes ayant une déficience motrice d’employer elles-mêmes leurs préposées. On les nomme alors des employées de gré à gré et elles sont généralement formées par les usagers eux-mêmes ou leur formation préalable est complétée par cette expérience.

« Après, elles sont bien formées. C’est une belle école à la maison… Quand elles sortent, elles peuvent se « vendre » facilement dans un CHSLD. Elles ont tout acquis, mais nous, on recommence. À cause de la rémunération. » {Une mère}
Les intervenants du réseau ont donc la responsabilité d’informer les usagers de l’existence de ces modes de prestation des services ainsi que de leurs différences, de s’assurer qu’ils les comprennent et de leur offrir le choix du mode qui leur convient. 
5.3 Déresponsabilisation et absence d’imputabilité

Mais au fait, à qui appartiennent les responsabilités inhérentes à la prestation des services de SAD? L’Association des paraplégiques du Québec (APQ) soulignait dans son rapport : « Cependant, la Loi 90 n’a pas pour autant résolu la question de la responsabilité car le CLSC ne peut être reconnu responsable d’actes posés par des aidants naturels, des personnes travaillant pour les EESAAD, des agences privées, des groupes communautaires ou des préposés payés par le CES. »

Ce sont les usagers qui font les frais d’une telle absence d’imputabilité. Entre autres, on peut se demander si elle ne permet pas que l’on invoque de plus en plus de prétendus problèmes de santé mentale lorsqu’une personne revendique ses droits ou s’impatiente du manque de services dont elle a besoin? 

« Vous ne savez pas ce qui est noté dans mon dossier? Que je suis une personne revendicatrice. […] Je lui ai dit : « Que veut dire le mot « revendicatrice »? » Je ne demande pas des choses qui n’existent pas, je demande ce à quoi j’ai droit. Je ne suis pas une « trouble maker ». Je demande juste ce qui est bon pour moi. Je ne suis pas allée me promener avec des pancartes. Je devrais avoir ce qui est disponible normalement, ce qui est écrit, noir sur blanc. La nouvelle personne m’a dit : « C’est écrit dans votre dossier, vous avez un profil de revendicatrice. » Ce n’est pas très positif. C’est comme blessant… qu’est-ce que tu fais avec cela? »
« C’est ce que l’on appelle des notes évolutives. […] Une personne qui a tendance à exprimer son désaccord par rapport à la façon dont sont dispensés les services, elle peut tranquillement glisser à un statut de personne qui a un problème de comportement, cela va très vite dans le réseau quand tu exprimes ton opinion par rapport à tes insatisfactions, tu es cataloguée comme ayant un trouble de comportement par tes intervenants. »
· Information, libre choix et inclusion sociale

CONSIDÉRANTS
Considérant que 66 % des répondants affirment ne pas avoir reçu l’information liée aux services de SAD à laquelle elles ont droit, notamment, celle qui concerne les différents modes de prestation de services et les recours.

Considérant que 28 participants des groupes de discussion sur 39 ont corroboré cette information (72 %).

Considérant que 15 % des personnes qui ont reçu l’information considèrent qu’elle était assez floue ou très floue.

Considérant que la transmission d’une information complète constitue le fondement d’un choix libre et éclairé.

Considérant l’absence d’information, la disparité des informations transmises ou leur dévoilement parcellaire. 

PISTES DE SOLUTIONS

Nous exhortons :

· Les CSSS à transmettre l’information pertinente aux PALFs et à leur famille, information qui soit conforme aux lois, notamment pour permettre un choix libre et éclairé.

· L’Agence à rappeler aux CSSS l’obligation du réseau de fournir une information complète, respectueuse des droits. 
6. La qualité des services par rapport aux modes de prestation
Afin de pouvoir participer activement à la société, les PALFs nécessitent une évaluation de leurs besoins et une prestation de services respectueuses de leur condition, leur choix et leur projet de vie. 
Pour connaître l’appréciation des répondants envers leurs services et le personnel qui les dispense, deux axes ont été définis. L’un qui traite de la fréquence de situations avec lesquelles les usagers doivent composer et l’autre, de leur satisfaction face aux services qui leur sont dispensés, y compris les attitudes des préposées. Les témoignages quant à ces sujets, approfondis avec les participants des groupes de discussion, sont abordés plus loin. 

6.1 La fréquence de certaines situations
Parmi les 17 questions faisant référence à la fréquence de certaines situations auxquelles les usagers doivent faire face, deux concernaient le recrutement de personnel et le fait de devoir le former. Elles ont été écartées de l’analyse parce que ces situations font normalement partie des attributions des usagers du CES.

Notons toutefois que 42,9 % répondaient devoir recruter souvent et très souvent du personnel et, 44,6 %, devoir aussi les former souvent et très souvent. Nous avons vu que 32,9 % des répondants reçoivent leurs services dans le cadre du CES, ce qui implique nécessairement le recrutement et la formation du personnel. Nous constatons cependant que plus de répondants affirment devoir recruter et former leur personnel. Cela suscite des questionnements et incite à penser que les usagers des autres modes de prestation des services doivent exercer un certain contrôle, même s’il n'est pas de leur responsabilité de recruter et de former du personnel. Selon les témoignages, la vigilance est de mise.

6.2 La différence entre les heures estimées nécessaires et celles accordées
Nous mentionnions précédemment qu’il n'a pas été possible d'établir de corrélation certaine entre la lourdeur de la déficience et la satisfaction de l'usager. Par contre, il existe une association statistiquement significative.

Constat : le déficit entre les heures estimées nécessaires et celles accordées (variable Delta) a une incidence sur 5 des 17 variables de fréquence de situations qui sont toutes des variables d’activités sociales.

Autrement dit, plus il y a d’écart entre les heures estimées nécessaires par les usagers et celles accordées, plus grande est l’insatisfaction. Voici les 5 indicateurs et leurs résultats.
« Être laissé longtemps dans une situation inconfortable à cause d'un manque de services. » Cela arrive assez souvent aux usagers qui ont un déficit de 11 h/sem. et, à l'opposé, ceux qui ne vivent jamais de telles situations en ont un de 3,5 h/sem. « Être obligé de limiter vos activités à cause d'un manque de services. » Cela arrive assez souvent à ceux qui ont un déficit moyen de 8,4 h/sem., rarement, 4,3 h et jamais, 2,5 h. « Arriver en retard à un rendez-vous à cause des services de SAD. » Assez souvent, un déficit de 10,2 h, rarement et jamais, 4,2h et 3,4 h. « Éviter de recevoir à cause d’un manque de propreté du logement. » Assez souvent, un déficit de 10,1 h, rarement, 3,5 h et jamais, 2,5 h. Et enfin, « Être empêché de participer à des activités à cause de l’heure de lever. » Assez souvent, un déficit de 11,8 h/sem., rarement, 5,5 h, jamais, 3,3h.
Par analyse factorielle, 14 indicateurs ont été regroupés en quatre principales dimensions. Un des indicateurs n’a pas été retenu, car il n’était pas significatif dû au trop petit nombre de répondants concernés.
· La négligence des préposées ou auxiliaires : avoir des ennuis de santé par manque d'entretien de vos fonctions, ne pas prendre vos médicaments à l'heure prescrite, avoir honte de la manière dont vous êtes habillés, ne pas vous sentir propre à une réunion ou à une activité, éviter de recevoir des gens chez vous à cause du manque de propreté de votre logement.

· Les ratés des services de soutien à domicile : faire appel à un proche pour remplacer une auxiliaire ou une préposée, être laissé longtemps dans une situation inconfortable, être obligé de limiter vos activités en raison d'un manque de services, arriver en retard à un rendez-vous par la faute du soutien à domicile.

· Les difficultés de vivre en appartement : ne pas pouvoir sortir de votre appartement l'hiver faute de déneigement, vivre de l'insécurité dans votre appartement.

· Les services qui limitent les activités ou services connexes : l’heure de lever vous empêche de participer à des activités, l’heure de coucher vous oblige à interrompre une activité.

Globalement, cela a permis de démontrer que les services correspondent très bien aux besoins lorsqu'il y a le moins possible de négligence des préposés ou auxiliaires, assez bien lorsque les services connexes sont présents, plus ou moins bien lorsqu'il y a des difficultés de vivre en appartement et pas du tout lorsqu'il y a trop de ratés des services de SAD.
6.3 La satisfaction des besoins face aux services, y compris les attitudes du personnel
En ce qui concerne les attitudes des préposées, nous avons vérifié la satisfaction des usagers quant à la disponibilité, la stabilité, la compétence, la politesse, la ponctualité, l’amabilité, l’efficacité et l’honnêteté. Les employées du CES, suivies de celles des CSSS, obtiennent le plus haut taux de satisfaction par rapport à chacun de ces 8 critères. À l’opposé, les agences privées obtiennent le taux d’insatisfaction le plus élevé dans chacune de ces sphères, suivies des EESAD. Le CES, qui comporte pourtant des difficultés notables, permettrait à l'usager de conserver le contrôle du lien d'emploi avec son personnel. 

Les points d'évaluation de la satisfaction par rapport aux services, tous modes de prestation de services confondus, ont été regroupés comme suit. Le taux inscrit représente celui de la très grande satisfaction.
· Satisfaction de l'horaire et de l'assistance des préposées : l'heure à laquelle vous êtes levé, 49 %, l'heure à laquelle vous êtes couché, 41,3 %, les services d'hygiène corporelle que vous recevez, 47,5 %, l'heure à laquelle on vous fait prendre vos médicaments, 63,2 %, l'aide obtenue pour vos besoins d'élimination, 45,7 % l'assistance reçue pour déjeuner, 41 %, l'assistance reçue pour dîner, 52,6 %, l'assistance reçue pour souper, 38,3 %.
· Satisfaction de la qualité des services : l'attention avec laquelle on écoute vos demandes, 42,4 %, l'information reçue par le CLSC pour déposer une plainte, 22,2 %, le nombre de bains ou de douches qui vous est alloué, 40,5 %, la possibilité d'obtenir de l'aide au bon moment, 31,3 %, la régularité avec laquelle les services sont donnés, 50,7 %.

· Satisfaction du respect de l'usager : le respect de votre intimité, 54,9 %, le respect des horaires de vos activités, 47,2 %, les soins reçus afin d'éviter le développement de plaies, 47,4 %, la propreté de votre logement, 39,5 %.
· Satisfaction des services connexes : l'assistance obtenue pour votre correspondance ou votre administration, 36,4 %, l'équilibre nutritif de vos repas, 43,3 %.
D'après la ventilation des scores de chacune de ces quatre dimensions, les services répondent très bien aux besoins lorsque la variable est étroitement associée à la satisfaction de la qualité des services. Ils répondent assez bien lorsque la variable est associée à la satisfaction du respect de l'usager, plus ou moins bien en l'absence de services connexes et pas du tout lorsque les services ne correspondent pas aux besoins des usagers en fonction des horaires et de l'assistance apportée par les préposées.

Enfin, on attire ici l’attention sur le fait que des besoins se caractérisent tant par la lourdeur que par leur spécificité. Pour qu’on y réponde de façon adéquate, ils peuvent exiger une grande précision et, parfois même, la spécialisation des personnes qui donnent les services.
6.4 Appréciation et témoignages
En approfondissant le sujet dans les groupes de discussion, nous avons constaté que les réponses sont étroitement liées au mode de prestation de services et à l’arrimage entre les diverses instances du réseau (hôpitaux, centres de réadaptation, domicile).

« J’ai été 2 ans à me battre pour savoir de qui je dépendais, parce que je ne le savais plus. Même le CLSC ne le savait pas. Parce qu’ils ont fait tellement vite le transfert, qu’ils ont oublié tous les dossiers à l’hôpital. […] Fait que, pour eux, je suis arrivé avec une sténose spinale, sauf que c’était rendu une tétraplégie. Toute la bureaucratie s’est enclenchée sur une sténose spinale. L’aide sociale reconnaissait la tétraplégie, mais pas la sténose spinale. En bout de ligne, ça a été la bataille pendant 2 ans avec l’aide sociale et 3 ans avec la Régie des rentes. [...] Après ça, est arrivé le temps où il fallait que je rentre dans ma résidence; sauf que l’évaluation s’est faite 17 mois après être sorti de l’hôpital. Donc, à un moment donné j’ai fait une crise […] J’ai été obligé de faire appel au système judiciaire pour régler mon problème. […] Je me suis volontairement fait emprisonner pour dire que je n’étais plus capable de régler mes problèmes à la maison et là tout le branle-bas de combat s’est enclenché… »
Les participants ont souligné le fait que l’organisation actuelle des services de SAD et les services inadéquats entraînent fréquemment la détérioration de leur santé, des coûts supplémentaires et des hospitalisations. On déplorait également une dégradation des services.

« …j’ai eu des problèmes gastriques. À force de te retenir, ton muscle flanche. »
« Juste l’année passée, j’ai pris 36 ambulances parce que j’avais des opérations d’un jour et parce que j’avais des traitements de dialyse. Ça commençait de bonne heure et le CLSC ne peut pas venir à la maison avant 8 heures. »
« Ça fait 5 ans que j’ai de l’aide à domicile. Moi, j’ai été privilégiée au CLSC, mais la situation se dégrade parce que les nouvelles qui rentrent sont moins formées […] Au début, elles me donnaient du temps pour parler. Et je pense que, au-delà de tous les soins, quand tu sens la personne qui t’écoute, ça c’est de la guérison à 100 %. Aujourd’hui, si je marche, chapeau à elles! Avant, on m’aidait à m’habiller, les nouvelles ne le font plus. […] « Allez. On s’en va dehors. » Avec elles, j’étais moins peureuse. Parce que tu te crées une exclusion totale : tu ne fais entrer personne chez vous, tu n’as plus le goût de partager, tu t’enfermes, tu te replies sur toi. C’est ce que je ne voudrais pas qui parte : la qualité des soins, le respect de la personne et du handicap, de prendre le temps. »
En ce qui concerne les agences privées, les personnes dénoncent plusieurs aspects, dont le manque de formation des employées et, par conséquent, de qualification. 

« Donc, j’ai fait affaire avec des agences dans un premier temps et ça été un vrai désastre. Je n’ai vraiment pas eu de bonnes expériences à cause de l’incompétence des personnes; manque de respect, vraiment des trucs horribles. »
Le Chèque emploi-service (CES) est un mode apprécié, notamment parce qu’il confère un pouvoir sur le choix des employés, l’organisation du travail en fonction de ses besoins et qu’il permet des horaires qui rendent possibles les projets de vie. Rappelons que les autres modes de prestation de services ne peuvent permettre, par exemple, de se lever à 5 ou 6 h pour prendre le transport adapté et aller travailler. Toutefois, le CES comporte bien des problèmes importants, car les usagers se situant directement dans le circuit concurrentiel du marché de l’emploi, les bas salaires et le nombre d’heures accordé représentent des entraves sérieuses en matière de recrutement et de rétention de personnel.

« Quand tu te ramasses à faire du recrutement, y’a personne qui veut se déplacer en bas de 3 heures, minimum. On n’a pas assez d’heures dans une journée pour offrir ça. »
« J’ai 39½ heures  de services et le CLSC, ça les fatigue ben gros… Alors, moi je leur dis : « Si ça ne fait pas votre affaire, venez me lever à 5 h du matin. » Y’a pas un CLSC qui commence avant 9 h […] le CLSC essaie de fendre la cenne en quatre. »
« Depuis que j’ai le CES, ça va merveilleusement bien. Le CLSC ne rentre pas dans ton intimité… tu t’ajustes avec la personne et ça, c’est parfait. Pour le CES, quand il y a une stabilité de personnel, ça va. »
Le CES demeure toutefois inaccessible à certains usagers; particulièrement pour les personnes ayant des problèmes d’élocution. Les responsabilités inhérentes au CES s’avèrent parfois impossibles à assumer. Également, l’évaluation des besoins et l’attribution d’un nombre d’heures minimal et irréaliste pour la réalisation des tâches interviennent également dans le recrutement. 

« L’autogestion, c’est bon, jusqu’à un certain point. Ils te donnent tout. Tu t’arranges. C’est à toi de trouver tes préposés, c’est à toi de tout faire. C’est une grosse affaire. En tout cas, moi je ne l’ai pas pris, je ne suis pas capable de gérer cela. Commencer à trouver des préposées, je ne suis pas capable, je n’ai pas de banque de préposées. Ce n’est pas tout le monde qui a cette facilité d’accès. C’est un gros travail. Juste de gérer tes personnes, c’est beaucoup. Tout le temps à la recherche d’employées, en discussion, c’est ardu pour quelqu’un qui est handicapé de faire de l’autogestion. »
Enfin, les personnes étant entièrement responsables de leur personnel, elles doivent assumer des frais tels que la publicité pour recruter et, pour certains, la formation lors d’un changement d’employées. 

« On n’a pas de budget pour payer la formation. On n’a pas de budget pour les frais de recrutement puis on n’a pas de budget s’il arrive un imprévu… Moi, je m’arrange. Par exemple, le lever, c'est 2½ heures, le coucher, c’est 2 heures. Il me reste 8 heures par semaine pour le ménage, le lavage, le repassage, l’épicerie et la préparation de nourriture. Il ne m’en reste plus de surplus. S’il m’arrive un imprévu… j’ai le droit d’être malade moi aussi. Où est-ce que je prends des heures? »
Les 9 EESAD de Montréal refusent encore de prendre en charge les soins à la personne, ou soins personnels, ainsi que les soins dits invasifs ou délégués, ce qui est conforme à la volonté des PALF, qui s’y opposent. Toutefois, plusieurs témoignaient de l’instabilité du personnel, de son manque de formation, de la qualité des services qui laisse souvent à désirer et de la vigilance que l’on doit exercer pour divers aspects. Comme pour les autres modes de prestation des services, la personne qui fournit le service est déterminante et la capacité de lutter pour obtenir de bons services l’est tout autant.

« …j’ai continué avec une EESAD et j’ai dû avoir une vingtaine d’employées dans les deux dernières années. La dernière était absolument extraordinaire et elle est partie. »
« …quand ils viennent pour faire mon entretien, il faut tout le temps que je les surveille… »
« Je l’avais appelée 2 semaines avant, mais je la rappelle toujours. Je l’ai rappelée le mardi suivant parce qu’elle ne m’avait pas rappelée et elle m’a dit : « Tu n’en auras pas cette semaine. » Je lui ai dit : « Je m’excuse, mais je veux avoir un remplacement. » Elle m’a dit : « Tu vas en avoir, mais 2½ heures au lieu de 3 heures. J’ai personne. » Je lui ai dit : « Ça fait déjà 2 semaines que tu es informée. » J’ai eu les 2½ heures vendredi. Je l’ai rappelée parce que demain, je vais avoir une nouvelle. Alors, je l’ai rappelée hier et elle m’a dit : « Je t’avais oubliée. » Alors là, aujourd’hui, j’ai eu un appel m’informant que j’aurais un remplacement. »
{Un participant enchaîne} « Je trouve ça important ce que vous dites. Si vous n’êtes pas derrière le système pour l’aider à répondre à vos besoins, il y a des chances qu’on n’y réponde pas. »
En SAD, sauf peut-être des exceptions, seuls les services de soins personnels (bains) et de préparation des repas pour des personnes ayant un régime strict sont encore dispensés par les CLSC. L’instabilité du personnel et les règles strictes sont soulignées.

{Une mère} L’autre problème, c’est que ce n’est pas toujours la même personne. Je n’ai pas de lien avec la personne. […] Je devrais dire que ce n’est presque jamais la même personne. Quand j’ai eu la même personne pendant un bout de temps, ça n’a pas marché, le CLSC l’a « coupée ». C’était un homme et ça faisait mon affaire parce c’est mon fils qui a besoin des soins. »
Comme les CLSC font appel à des agences privées et que celles-ci sont très peu appréciées pour les raisons que nous avons vues, des personnes choisissent de se passer de leurs services. Ce sont alors ces dernières qui peuvent en payer le prix. 

« Souvent quand on a le CLSC et qu’ils nous envoient les agences, les personnes préfèrent annuler que d’avoir l’agence. Quand on me dit : « Ce ne sera pas le CLSC mais l’agence. », je refuse. J’ai annulé une couple de fois et quand l’ergo est venue, elle m’a dit : « Tu n’en as besoin qu’une fois par mois, regardes, tu as annulé. »
6.5 Enrichissement de ces résultats
Nous ajoutons quelques précisions qui permettront d’enrichir cette section.

· Plusieurs autorisations doivent être obtenues pour qu’une préposée puisse, ne serait-ce que manipuler une dosette.
· Un grand nombre d’usagers témoignaient du fait qu’ils ne peuvent conserver les mêmes standards de propreté par rapport à leur logement et parfois même quant à leur propre personne. La quantité d’heures accordée ne le leur permet pas, tout autant que la négligence de nombreuses préposées. Un lâcher-prise est nécessaire pour tenter de garder de bonnes relations avec elles.
· Un haut taux de répondants, 49,5 %, doivent porter une culotte d’incontinence parce que l’aide n'est pas là au bon moment. 
· En plus de confirmer cette réalité, plusieurs participants aux groupes de discussion ont témoigné avoir développé des problèmes de santé parce qu’ils n’avaient pas l’aide requise au bon moment pour leurs besoins d’élimination.
· De plus, 33,3 % répondaient demeurer longtemps dans une culotte d’incontinence souillée rarement, assez souvent et très souvent.
· Un élément important en ce qui concerne l’inclusion sociale : 33,6 % répondaient ne pas pouvoir sortir de leur appartement l’hiver parce qu’ils n’ont pas de service de déneigement. Ce service n'est pratiquement jamais offert et le prix du marché pour le déneigement est inabordable. 

· On souligne qu’il eut été intéressant d’approfondir l’aspect de l’insécurité. On présume que les personnes ayant de grands besoins vivent plus d’insécurité puisqu’il arrive que personne ne se présente pour des services aussi cruciaux que se lever, se coucher et se nourrir. De surcroît, on leur demande de ne pas fermer leur porte à clé.
· Quelque 68,8 % des répondants se définissent comme des personnes très actives et plutôt actives. Ainsi, malgré tous les obstacles, dont parfois de grandes limitations, un grand nombre de personnes sont actives. 
· Six pourcent (6 %) des répondants qui ont un fauteuil manuel doivent être assistés. Elles sont donc dépendantes et de ce fait, leur autonomie est compromise.
· On attirait l’attention sur le fait que les personnes ayant une déficience visuelle ne sont pas considérées comme ayant besoin de services de soutien à domicile.
Quelques questions soulevées :

· Si les personnes avaient plus de services et des services plus adéquats, seraient-elles plus actives? 
· Comment les intervenants du réseau et les préposées considèrent-ils les personnes ayant une déficience motrice et les PALF en général?
· 
Qualité des services et inclusion sociale

CONSIDÉRANTS
Considérant que : « La qualité est une dimension centrale dans les services de santé et les services sociaux. Elle doit être considérée sous trois angles : celui de l’usager – les services reçus sont-ils adéquats (contact humain, quantité, délais d’attente)? –, celui des prestateurs de services – le service est-il le plus efficace sur le plan clinique? –, celui du système de services en général – le service est-il le plus pertinent, le plus efficient, celui qui offre le meilleur rapport avantages-coûts?

L’amélioration continue de la qualité des services à domicile doit devenir une préoccupation constante, quotidienne. Elle doit prendre assise sur une approche proactive plutôt que réactive, sur une culture de l’apprentissage, du développement. […] Par ailleurs, des standards de qualité doivent être établis pour les différents prestateurs de services. Toujours, le point de vue des usagers doit être au premier plan dans l’évaluation de la qualité. »

Considérant que le salaire et les conditions de travail des employées de gré à gré constitue une entrave sérieuse à leur embauche et à leur rétention et que le salaire se situe bien en-dessous de ceux du réseau de la santé et des services sociaux. 

Considérant que « Le Protecteur du citoyen constate que les besoins augmentent plus rapidement que les ressources, et ce, pour plusieurs raisons, dont le vieillissement de la population, le virage ambulatoire et le resserrement des critères d’accès à l’hébergement public. Il en résulte un écart entre les besoins et l’offre de services, entre les intentions ministérielles et la réponse sur le terrain. »

PISTES DE SOLUTIONS

Nous exhortons :

Les étoiles indiquent des solutions prioritaires devant être appliquées rapidement.
· Les CSSS à accroître le nombre d’heures de services et à faire en sorte que les services permettent l’inclusion sociale.
· L’Agence à hausser le salaire des employées de gré à gré à 15 $ l’heure d’ici avril 2012 et à payer leurs frais de déplacement. 
· Les CSSS à prendre en compte le temps réalistement nécessaire à l’accomplissement d’activités de la vie quotidienne telles que les levers, les couchers, l’hygiène, les repas, les courses et autres. Cela favoriserait grandement l’embauche et la rétention des employés de gré à gré du CES. 
· L’Agence et les CSSS à travailler avec des membres des différentes communautés montréalaises, dont Ex aequo, à l’établissement de normes de qualité des services et à leurs contrôles par des moyens stricts d’évaluation. Et un point? 

· Les CSSS à prendre en compte le temps réalistement nécessaire à l’accomplissement d’activités de la vie quotidienne afin que les personnes qui dispensent les services puissent le faire de manière adéquate.
7. Un élément déterminant : la formation
Dernier volet et non le moindre, la formation constitue un aspect fondamental des services de SAD, tant en regard de l’aspect humain que de celui des compétences professionnelles. 
Des témoignages sont édifiants.

« Elles ont moins de formation, elles ont moins de social et elles sont portées à t’infantiliser. […] Ça crée un malaise profond. […] Ils coupent. Ils envoient des nouvelles et ils coupent une demi-heure… Et elles lavent moins bien, c'est vite, vite, vite […] Tu en pleures. Tu es humiliée. C’est de l’humiliation que tu subis. »
« Ils ont délégué des actes, mais elles ne sont pas infirmières. […] Je veux, et c'est essentiel pour tout le monde, qu’on respecte la dignité. Les jeunes sont portées à infantiliser. […] Elles reçoivent moins d’heures de formation, mais il y a un travail humain aussi... »
« C’est parce que les personnes des agences n’ont pas de formation. Elles ne savent pas qu’une personne aphasique peut dire oui pour non et non pour oui. Alors, si elle fait couler de l’eau et qu’elle demande si c'est trop chaud, ma femme peut dire oui pour non ou non pour oui. Eh bien, elle va mettre encore plus chaud et elle va l’ébouillanter. Elles n’ont pas de formation et c'est un problème. »
Terminons en rappelant que les usagers du CES doivent se débrouiller seuls avec la formation de leurs employées et, souvent, débourser parce qu’il faut une personne pour leur apprendre.
« Je vais parler pour Madame parce qu’elle est non verbale […] Elle parle avec un tableau et une licorne, mais il faut que la personne sache comment ça marche, et, la plupart du temps, elles n’y connaissent rien. Il faut commencer par mettre la licorne sur sa tête et placer son tableau sur la table pour qu’elle puisse communiquer ses besoins. Le matin, quand elle est couchée et que la personne vient pour le lever, c'est quasiment impossible de communiquer. […] Avec le CES, quand vous engagez une nouvelle personne, il faut lui donner une formation, parce qu’elle a une certaine manière de se coucher et ainsi de suite. Pour donner une formation, il faut qu’il y ait une autre personne, une ancienne. Et on n’a pas de budget pour payer deux personnes en même temps. »
· Formation du personnel et inclusion sociale

CONSIDÉRANTS
Considérant que l’on affirme dans la Politique que « Une bonne formation représente la première condition de qualité. Les programmes de formation de base et de perfectionnement du personnel doivent mieux intégrer les aspects humains et techniques de l’intervention à domicile. » De plus, « Par ailleurs, l’aide à domicile donne lieu à une problématique toute particulière, qui concerne les travailleurs engagés de gré à gré (allocation directe). En effet, ces derniers ne sont soumis à aucune exigence précise et, du jour au lendemain, une personne peut être engagée pour donner des soins d’hygiène, fournir de l’aide à l’alimentation, etc. Aussi, le CLSC, en collaboration avec la régie régionale, favorisera l’accès à une formation de base pour les travailleurs engagés de gré à gré. »
Considérant que : « Une bonne formation représente la première condition de qualité. » et que « l’amélioration de la qualité des services aux usagers repose, d’abord et avant tout, sur la compétence des ressources humaines. Ces ressources doivent recevoir une formation qui intègre les particularités de l’intervention à domicile. »

Considérant que les premières personnes qui vivent les impacts du manque de formation adéquate, chez un grand nombre d’auxiliaires ou de préposées qui dispensent les services de SAD, sont les personnes concernées.

Considérant que les personnes concernées ne sont pas représentées au comité du ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport (MELS) qui détermine les programmes de formation des auxiliaires en santé et services sociaux.
Considérant que les répondants et les participants aux groupes de discussion qui ont reçu ou reçoivent des services des agences privées dénoncent le manque de formation et de qualification de ces employées.

PISTES DE SOLUTIONS

Nous exhortons :

Les étoiles indiquent des solutions prioritaires devant être appliquées rapidement.
· L’Agence à soutenir la démarche d’Ex aequo afin qu’un représentant, choisi par le milieu associatif, siége au comité provincial du MELS qui élabore le programme de formation des auxiliaires en santé et services sociaux.

· L’Agence à interpeller le MSSS pour qu’il soutienne cette démarche auprès du MELS.

· Les CSSS à former adéquatement les auxiliaires ou préposées, de tous modes de prestation des services confondus, tant du point humain que technique. En particulier, qu’ils s’assurent que les menaces proférées envers les usagers, qu’elle qu’en soit la forme, cessent très rapidement.
· Les CSSS à former adéquatement les employées de gré à gré et à les salarier lorsqu’elles reçoivent ces formations.

· L’Agence à veiller à la qualité des formations, tant du point humain que technique. 
· L’Agence et les CSSS à permettre aux travailleurs et travailleuses, de tous modes de prestation de services confondus, d’accéder à de la formation continue, et ce, dans des conditions favorables. Parmi celles-ci, ces personnes devront être payées lorsqu’elles suivent leur formation.
CONCLUSION
Depuis des décennies, les personnes ayant des limitations fonctionnelles, leurs proches et leurs représentants revendiquent leur droit fondamental à l’égalité. 

Pour toute personne, cela peut se traduire, entre autres, par une participation, sans obstacles, à tous les aspects de sa propre vie et de sa communauté. Pour ce faire, des moyens tels que des services de SAD sont essentiels aux PALFs. Et pour répondre aux besoins exprimés par une personne, la respecter et permettre son inclusion scolaire, sociale et professionnelle, ses besoins doivent être évalués sous l’angle de l’inclusion sociale, les services doivent être de bonne qualité et reçus en quantité suffisante.

Pour conclure cette démarche le plus fidèlement possible, nous rappelons que les personnes ayant des limitations fonctionnelles sont exposées, dès leur naissance, leur accident ou leur maladie, à l’exclusion, la discrimination, la pauvreté, l’injustice, les luttes quotidiennes et incessantes ainsi qu’à l’impunité d’un trop grand nombre d’intervenants, auxiliaires et préposées. Leurs droits sont lésés à bien des égards. 

Cette recherche-action démontre que les services de SAD ne favorisent pas la volonté des PALFs d’être incluses socialement et n’est pas adapté au rythme du contexte contemporain de la société montréalaise. 

Parmi les démonstrations : 

· le nombre d'heures de services de SAD estimé par les bénéficiaires est fondamentalement légitime, comparativement à la logique administrative qui oriente le nombre d'heures estimé par la grille d’évaluation des CSSS. La différence repose sur le fait que cette grille ne tient pas compte des activités de l'usager et ne correspond donc pas à la volonté des personnes désireuses de participer activement à la société et d’y être incluses; 

· les services de SAD correspondent moins bien aux personnes plus jeunes qu'à celles d'un âge plus avancé, ce qui renforce le constat précédent; 

· les personnes sont actives à tout âge, dans des sphères de vie différentes. Ce  constat questionne le choix des CSSS de diminuer le nombre d’heures de prestation de services avec l’âge.
· le déficit entre les heures estimées nécessaires et celles accordées a une incidence sur 5 des 17 variables de fréquence de situations qui sont toutes des variables d’activités sociales. Par conséquent, les services de SAD, tels qu’on les connaît présentement, peuvent freiner les personnes dans leur volonté de participer socialement.

De plus, les témoignages des participants et participantes des groupes de discussion attestent les réductions totales ou partielles de services, les fermetures de dossiers et les subtilités de la prestation des services de SAD qui ne sont pas considérées, mais qui permettraient qu’ils soient de qualité; le manque de flexibilité des services de SAD; les attitudes irrespectueuses d’un grand nombre d’intervenants, auxiliaires et préposées dont, notamment, les intimidations et menaces qui illustrent l’ampleur de ces manquements. 

D’autre part, les témoignages révèlent l’omniprésence de l’angle administratif des évaluations, réalisées en fonction des ressources et du budget dits disponibles, ce qui constitue une entrave à la volonté des usagers d’être actifs, participatifs et inclus dans la société. Également, on procède aux évaluations à l’encontre des directives de la Politique quant à une analyse qui tienne compte des besoins exprimés par les personnes et dont la fréquence devrait être annuelle. Bref, leurs témoignages constituent un apport qui n’est pas à négliger dans cette démarche.  

Ex aequo demande que des actions précises se concrétisent rapidement afin que cessent les réductions totales ou partielles de services, les menaces d’institutionnalisation et la tarification des services de SAD.  

De plus, Ex aequo exhorte l’Agence de la santé et des services sociaux de Montréal à adopter le principe de l’inclusion sociale, à l’instar de la Ville de Montréal qui l’a fait, il y a quelques années, et qui agit activement avec ses partenaires pour sa réalisation. 

Ex aequo exhorte l’Agence et les CSSS, ainsi que des membres des différentes communautés montréalaises, dont Ex aequo, à travailler, par la suite, à l’élaboration d’une planification et d’une organisation novatrices de prestation des services de SAD afin qu’ils soient de qualité, respectueux des personnes, de leurs droits et de leurs besoins. Une telle collaboration serait prometteuse.

Enfin, le ralliement d’un grand nombre de citoyens et citoyennes, impliqués à tous les niveaux et concernés de près par ces services, nous semble une solution pour convaincre nos élus et dirigeants de la gravité de la situation et de la nécessité d’y consacrer les ressources appropriées, dans le respect humain auquel toute personne aspire. 
Que l’on s’attarde au « mourir dans la dignité » est nécessaire. Toutefois, les personnes ayant des limitations fonctionnelles et leurs proches se demandent : 
quand se préoccupera-t-on du « vivre dans la dignité »?
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