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DES TÉMOIGNAGES QUI PARLENT

Présentation

Dans le but d’approfondir certains éléments de sa recherche-action, tels que l’évaluation des besoins et la flexibilité des services, Ex aequo a organisé 6 groupes de discussions semi-dirigées, du mois de février au mois de mai 2010. 

Parmi les personnes s’étant portées volontaires au moment où elles avaient répondu au questionnaire sur les services de soutien à domicile (SAD), 40 ont participé à ces groupes. Ex aequo leur est sincèrement reconnaissant d’avoir si généreusement témoigné de leur vécu.

Rappelons que l’on affirme dans «  Chez soi : le premier choix, La politique de soutien à domicile  », que le soutien à domicile (SAD) repose sur un ensemble de moyens. Le premier volet, considéré comme le noyau de base, se situe au domicile de la personne et inclut, parmi d’autres, les services d’aide à domicile. Le second concerne le pourtour du domicile et comprend les services spécialisés et les activités de jour. Le troisième s’inscrit dans une perspective globale et on y retrouve notamment le logement, le travail et le transport adapté. Sans cet ensemble, on ne peut atteindre l’inclusion sociale. C’est pourquoi nous avons abordé des sujets tels que l’histoire de vie, le projet de vie et tenu compte de l’occupation des personnes, du transport adapté, de la paupérisation et d’autres éléments.

Parmi les conclusions de l’étude réalisée grâce à un sondage sur les services de SAD, nous constatons que le réseau de la santé et des services sociaux ne répond que partiellement aux besoins des personnes nécessitant un plus grand nombre d’heures de services par semaine et donc, vivant avec les déficiences motrices les plus importantes. De plus, l’écart entre les services accordés et ceux que les personnes estiment nécessaires démontre que l’outil d’évaluation des besoins utilisé correspond, peut-être, à des personnes en perte d’autonomie alors que les personnes ayant des limitations fonctionnelles poursuivent une quête d’autonomie. 

Par conséquent, le système ne tient généralement pas compte de la volonté des personnes de participer activement à la société et de leurs capacités d’y être incluses.

Les témoignages recueillis illustrent les problèmes vécus et tracent un portrait humain de la situation. On peut trouver une grande partie des témoignages à www.exaequo.net. Nous référons également les lectrices et lecteurs au même site pour y lire le document synthèse de la recherche-action ainsi que le rapport analytique de la firme de sondage qui a collaboré avec Ex aequo, Groupe Altus, recherche et marketing.

Il est à noter que tous les participants des groupes de discussion reçoivent des services de SAD, à l’exception d’une personne à qui sont dispensés des soins professionnels (infirmière et médecin à la maison), lorsque nécessaires. Son témoignage est parfois retenu mais sa réalité intervient dans la compilation de certaines données, ramenant ainsi quelques totaux à 39 répondants et répondantes.

Quoique nous nous permettions la présentation de tableaux pour favoriser la compréhension des lecteurs, chacun de ceux-ci est précédemment décrit afin d’en actualiser l’accessibilité pour les personnes ayant des problèmes visuels. De plus, toujours afin de respecter l’accessibilité universelle, il est de mise d’utiliser un langage simple et d’écrire les chiffres en symboles numériques plutôt qu’en mots.

Tel qu’il avait été convenu, l’anonymat est ici conservé et les citations respectent entièrement ce qui a été dit quoique, parfois, elles aient été précisées pour en faciliter la compréhension. Nous avons également évité de nommer les CSSS, CLSC, entreprises d’économie sociale et autres instances. En outre, nous utilisons le masculin afin de faciliter la lecture. Nous employons aussi le mot auxiliaires, plutôt que préposées, et l’accordons au féminin, respectant ainsi le fait que la grande majorité des personnes qui donnent des services de soutien à domicile sont des femmes.

Pour terminer, précisons qu’Ex aequo n’est pas insensible au contexte politique qui prévaut actuellement, 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? 
Nous souhaitons que ces témoignages éveillent sensibilités et consciences et que le plus grand nombre se sente interpellé. Comment de telles situations peuvent-elles être possibles ici, au Québec, en 2010? Quelles actions devons-nous entreprendre pour y remédier?

Bonne lecture!
ORIENTATION DE LA RECHERCHE

Orientation de la recherche et portrait des groupes de discussion

· QUESTIONS DE RECHERCHE

· Est-ce que l’offre actuelle de services de soutien à domicile permet l’inclusion sociale des personnes ayant une déficience motrice, quel que soit leur âge?

· Quels sont les services à offrir pour permettre l’inclusion sociale des personnes ayant une déficience motrice?

· Est-ce que les services de soutien à domicile permettent de ne pas marginaliser les personnes de façon à pouvoir atteindre les normes sociales?

· La formation des groupes

Lorsque Ex aequo a procédé au sondage, à la fin du questionnaire, les intervieweurs expliquaient que des groupes de discussion allaient avoir lieu et demandaient aux répondants s’ils étaient intéressés à en faire partie. C’est ainsi que les personnes intéressées s’inscrivaient volontairement pour y participer. Au moment venu, des listes ont été produites par Groupe Altus. Celui-ci a procédé par sélection aléatoire et les volontaires sélectionnés ont, par la suite, été appelés pour leur fixer un rendez-vous. Quarante personnes ont formé les 6 groupes de discussion, dont 25 femmes et 15 hommes.

· Description du tableau qui suit

Quelque 42,5 % des participants sont nés avec une déficience et 57,5 % ont été diagnostiqués au cours de leur vie. On y retrouve les témoignages de 2 mères ayant de jeunes adultes âgés respectivement de 18 et 23 ans et, parfois, ceux d’un homme et d’une femme ayant une déficience motrice, parents d’adolescentes. L’âge des participants varie entre 24 et 64 ans.

Précisions que 18 personnes ont été diagnostiquées dès la naissance, 4 autres avant 18 ans, 9 entre 18 et 30 ans et, enfin, 9 après l’âge de 30 ans.

Il existe 4 modes de dispensation de services. Parmi les 39 participants qui en recevaient, 4 les recevaient du CLSC, 1 d’une agence privée, 16 d’une entreprise d’économie sociale en aide domestique (EESAD) et 17 dans le cadre du Chèque emploi-service (CES). Une personne recevait ses services du CLSC et d’une EESAD et une autre n’avait pas de services, tel que mentionné précédemment.

Nous observons que 28 des 39 participants recevant des services, soit près de 
72 %, affirment ne pas avoir reçu l’information concernant les services auxquels ils ont droit et les différents modes de dispensation. De plus, 76,92 %, soit 30 sur 39, ont subi des coupures ou ont été menacés d’en subir par leur intervenant pivot, mais parfois aussi par des auxiliaires qui n’ont aucun mandat en ce qui concerne l’évaluation des besoins.

Enfin, pour ce qui est de la principale occupation des participants, 7 personnes travaillent et 5 sont aux études. Dans cette dernière catégorie, nous avons placé 2 participantes qui venaient de terminer des maîtrises et qui commençaient leur recherche d’emploi. Treize participants font du bénévolat et 15 sont inscrits dans la catégorie activités autres. 

Portrait des groupes : tableau et faits saillants

	PROTRAIT DES SIX GROUPES DE DISCUSSION



	Nombre /participants
	5
	7
	11
	5
	7
	5

	Femmes
	3
	3
	6
	3
	7
	3

	Hommes  
	2
	4
	5
	2
	0
	2

	Acquisition de la déficience
	
	
	
	
	

	Naissance
	2
	5

	5
	1

	1
	4

	En cours de vie
	3
	2
	6
	4
	6
	1

	Mode de dispensation
	
	
	
	
	

	CLSC
	0
	1
	1
	1
	1
	0

	Agences privées 
	0
	0
	0
	0
	0
	1

	EESAD
	0
	3
	6
	3
	3
	1

	Chèque empl.-serv.
	5
	3
	4
	0
	2
	3

	Plus d’un mode
	0
	0
	0
	0
	1
	0

	Information non-reçue / 71,79 %
	4/5
	6/7
	7/11
	4/5
	5/6
	2/5

	Coupures subies / 76,92 %
	4/5
	6/7
	7/11
	4/5
	5/6
	4/5

	Principale occupation

	
	
	
	
	

	Travail (7)
	1
	2
	1
	1
	1
	1

	Études (5)
	0
	1
	2
	0
	1
	1

	Bénévolat (13)
	3
	2
	4
	2
	2
	0

	Activités autres (15)
	1
	2
	4
	2
	3
	3


· Faits saillants

Quoique les mêmes questions étaient posées à l’ensemble des groupes, des préoccupations particulières prédominaient dans chacun d’eux. Nous pouvons dégager les préoccupations suivantes :
1er groupe
Les conséquences des services inappropriés et insuffisants sur l’inclusion sociale.
2e groupe
L’évaluation des besoins.
3e groupe
L’information inadéquate.
4e groupe
La qualité des services et la formation.
5e groupe 
Les difficultés en lien avec chacun des modes de dispensation, notamment celles du Chèque emploi service.
6e groupe
Les coupures de services et les menaces de coupures

PROJET DE VIE

Projet de vie : occupation

Comme précisé dans l’introduction, le soutien à domicile (SAD) repose sur un ensemble de moyens. En lien avec l’inclusion sociale, 4 questions concernaient le projet de vie des participants et participantes. Les 3 premières étaient celles-ci :
1.
Quelle est votre histoire de vie?

2.
Quel est votre projet de vie?


3.
Quels impacts les services de soutien à domicile (SAD) ont-ils sur votre projet de vie?

· Faits saillants

Que l’on naisse avec une déficience ou qu’on l’acquière en cours de vie, toute personne aspire à la dignité et à contribuer socialement. Dix-sept des participants avaient dû arrêter de travailler et se sont définis comme étant auparavant des personnes très actives. Certains ont tenté de retourner sur le marché du travail mais en ont été incapables.

«  J’aurais aimé retourner travailler au X. D’ailleurs, ils auraient été prêts à me reprendre, […] mais le stress, la fatigue, les hivers, la glace, l’ascenseur. Il y avait tellement d’affaires, puis les soucis. C’était impossible pour moi de retourner travailler, mais j’ai réalisé que cela ne m’empêchait pas de faire du bénévolat, par contre. Je suis devenue de plus en plus impliquée dans le bénévolat.  »  

Le travail est une sphère déterminante de la vie d’une personne. En lien avec l’inclusion sociale, les participants qui travaillent témoignent des difficultés notables devant être surmontées quotidiennement, notamment celles dues aux services de SAD et au transport. 

«  Les limites du service de soutien à domicile font en sorte que je suis limité dans les activités que je pourrais accomplir. Un exemple : mettons que j’aurais un quart de travail de 7 h 30 à 3 h 30. J’aurais bien de la misère, j’ai déjà de la misère et le préposé arrive à 6 h 30. S’il fallait qu’il arrive à 5 h, 5 h 30, parce que j’aurais une job qui commence à 7 h 30, je serais dans le gros trouble. Qu’est-ce que je fais? 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.  » 

«  C’est ça que je trouve difficile en travaillant. À cause du transport adapté. On se ramasse à faire des semaines de 55, 60 heures, pour aller en travailler 35. Physiquement, c'est bien beau, mais je n’ai plus 20 ans non plus. Et c’est à toutes les semaines comme ça. Je ne sais pas si je vais être capable de faire ça pendant 20 ans.  » 

L’influence des adaptations domiciliaires est également déterminante.
«  …je demeure dans une coopérative d’habitation depuis 2 ans. Depuis que je suis là, c’est l’fun. C’est un logement adapté. Chez moi, je suis en fauteuil manuel et, à l’extérieur, je peux utiliser mon quadriporteur, ce qui me donne une liberté.  »  
Le bénévolat est considéré comme une manière de participer socialement et de contribuer à la société. Treize répondants ont des activités bénévoles plus ou moins intenses et à la mesure de leurs capacités. Leur implication se fait généralement au sein d’associations. 

«  C’est toujours avec des associations qui comprennent les limitations. Si une journée, je me réveille et que je ne suis pas capable de bouger ou de faire ce que j’ai à faire, on ne me tombera pas sur la « tomate »  […] il n’y a pas de stress. […] Tu aides des gens, mais je pense que cela t’aide plus, toi.  » 

«  […] je disais toujours : je ne suis pas un handicapé, je suis un handicapable. Je ne peux peut-être pas grand-chose, mais ce dont je suis capable, j’en suis capable, […] pour volontairement me dire : bien là, il faut que tu bouges […] donc maintenant, c’est du bénévolat que je fais, strictement pour la défense des droits.  » 

«  Pour moi, c'est important de donner à la société. Donc moi, mon projet de vie, c'est d’être active et de redonner dans le monde. Donc, si je n’ai pas d’aide en soutien à domicile, je ne peux pas fonctionner, je ne peux pas avoir la liberté d’action que j’ai en ce moment.  » 
«  Je fais du bénévolat et je me dis que mon chèque de bien-être, je le gagne en bénévolat.  » 

Projet de vie : dignité et inclusion sociale

Une volonté de vivre et d’être pleinement incluses dans la société anime les personnes. Plusieurs ont témoigné de leur volonté de conserver leur dignité ainsi que la plus grande indépendance et autonomie possibles.

«  Alors mon projet de vie, c'est de rester autonome autant que possible pour maintenir mes activités.  » 
«  Je ne pouvais plus parler, plus manger, je ne pouvais plus rien faire. Là au moins, j’ai récupéré tout ça. Depuis 8 ans, j’ai fait de la physio et je voulais retourner aux études, aller terminer une maîtrise, que j’ai terminée en décembre 2009… c’était peut-être pour retourner au travail, à temps partiel… Mon projet de vie, bien c’est peut-être de retourner au travail, 3 jours par semaine. Sinon, peut-être aller faire un peu de bénévolat…  » 
Alors que le ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) considère les proches comme des intervenants, les participants ont pour leur part le souci de ne pas épuiser leur entourage.

«  Comme vous pouvez le voir, j’ai la paralysie cérébrale. J’ai vécu 24 ans avec mes parents. Quand mon père est mort, ma mère n’était plus capable d’arriver en s’occupant de moi. Moi, j’ai vu que ma mère n’était pas capable d’arriver. J’ai pris un rendez-vous à X pour avoir une place, mais j’ai « pogné un nœud ». Je n’avais pas préparé ma mère. Je pensais que j’avais un an pour la préparer. Un mois après… ma mère a eu un appel de X comme quoi j’avais ma place. […] Je n’ai pas eu un bel accueil parce qu’elle n’était pas encore au courant. […] On a beaucoup parlé. Elle a réalisé que la meilleure chose pour nous 2, c’était que j’accepte la place.  » 

«  Moi, techniquement, je suis déclaré au CLSC comme sans aidant naturel. J’ai voulu me faire déclarer comme tel. Au début, on me demandait : « Pourquoi vous n’appelez pas votre famille? »  […] Sauf que toute ma famille est à l’extérieur du Québec… je suis tout seul et, de toute façon, je ne veux pas avoir à demander à la famille. J’ai dit : « Je ne leur ai pas parlé avant, je ne vois pas pourquoi, à 40 ans, je dirais : Je m’excuse je suis malade, j’ai besoin d’aide, voulez-vous m’aider? »  Je ne suis pas sûr que je vais être reçu à bras ouverts, admettons. » 
«  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, j’en ai vu d’autres. J’ai assez d’expérience de vie pour ne pas être dans la marde… c'est rare que j’ai à demander. Je suis organisé, structuré. J’ai rarement un problème où j’ai vraiment besoin de quelque chose. Au pire, s’il m’arrive vraiment un imprévu, je vais appeler un préposé qui fait partie de l’équipe. Malgré tout, on arrive à faire des miracles avec ce qu’on a.  » 

Les intervenants du réseau ont un rôle crucial à jouer dans cette quête.

«  Pour moi, au début, on est même allé au-delà de mes demandes. Comme pour le fauteuil qui se soulève… Le gars m’a dit : « J’aime mieux te payer ça que de payer 3 jours d’hôpital. Ça coûte meilleur marché de prendre ton fauteuil souleveur. »  Je ne me suis pas sentie diminuée ni abaissée. C’est comme ma marchette; c’était la première marchette pour obèses qui sortait et, moi, je n’avais pas les sous pour l’acheter… Il est allé chercher la X pour en payer une partie, pis quelque chose pour les personnes handicapées, le bien-être, puis le gars de la compagnie, parce que je me promenais avec, ça lui faisait de la publicité […] Après ça, il m’a dit : « Ça te prendrait un « lift » pour te soulever  », en disant aussi : «  C’est pour les filles, pour leur ménager le dos. »  Bien, j’ai pas eu l’impression de mendier. C’est ma dignité qu’ils m’ont laissée. Ils ont été assez subtils pour me faire accepter les soins. Si aujourd’hui je suis bien, je ne suis plus en dépression, que je recommence à marcher, c’est parce qu’ils ont eu la subtilité de venir me chercher. Et c’est ça, dans la surcharge de travail qu’ils vont avoir, c’est ça qu’on risque de perdre.  » 

LE SOUTIEN DES PROCHES

Soutien des proches : la parole des femmes et de leur conjoint

Sur le terrain, nous savons que l’aide des proches constitue un apport important. Cependant, nous avons constaté que les répondants au questionnaire minimisaient le nombre d’heures offert par leurs proches. Nous avons voulu les entendre à ce sujet et leur avons posé la question suivante :
4.
Parlez-nous de l’apport de votre entourage.

Le prochain tableau présente le temps que les proches accordent par semaine aux participants. Quinze répondants disent ne pas compter sur le soutien de leurs proches alors que 10 bénéficient de 1 à 10 heures de leur part par semaine, 5, de 10 à 20 heures, et 2, de 20 à 30 heures. Enfin, 8 participants ont dit recevoir plus de 30 heures par semaine
	
	Aucun
	1 à 10 h
	10 à 20 h
	20 à 30 h
	+ de 30 h

	Groupe A
	1 
	2
	0
	1
	1

	Groupe B
	3
	2
	1
	0
	1

	Groupe C
	5
	3
	1
	0
	2

	Groupe D
	1
	0
	2
	0
	2

	Groupe E
	3
	2
	0
	0
	2

	Groupe F
	2
	1
	1
	1
	0


· Faits saillants

Les proches compensent énormément l’insuffisance des services. Des personnes étaient accompagnées de leur conjoint qui témoignait avec elles des menaces d’institutionnalisation qui les guettent.

«  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, c’est ma fille qui vient en courant pour donner un coup de main. Et quand ce n’est pas eux, c’est des bons amis, à l’occasion, qui viennent. […] Ça, c’est le clou de toute l’histoire. J’ai 2,2 heures, puis c’est bien important, croyez-le, le « virgule 2 ». […] J’ai écrit officiellement une lettre où on m’a réécrit pour me dire que le seul soutien qu’on peut vraiment donner, à mon mari et à ma famille, c’est de m’envoyer en PIT, ce qu’ils appellent, je ne le sais pas… m’envoyer en institution quelques semaines pour donner un répit à la famille. C’est le seul soutien, la seule aide qu’on m’a offerts. » 

{Son conjoint qui l’accompagnait} «  Qu’est-ce qu’il lui arrive à elle si… là, j’ai 77 ans, je suis en santé et je prends soin de moi-même, mais si je tombe malade, accidenté? Comme cet hiver, j’ai tombé sur mon épaule, j’avais mal, j’aurais dû être opéré mais ça n’a pas marché. Je me suis occupé d’elle pareil. Mais si, je ne sais pas, si je meurs, qu’est-ce qui arrive avec elle?  » 

«  C’est fini. Ils vont m’institutionnaliser et ça va coûter une fortune, à tout le monde, y compris à nous-mêmes. Ils enlèvent l’aide à domicile qui devrait être donnée et, entre-temps, on se ramasse dans les urgences où, justement, il y a plein de lits occupés par des personnes comme moi qui attendent d’être placées… parce qu’il n’y a pas d’aide à domicile.  » 

{Un autre conjoint} «  On est dans la même situation que vous. Qu’est-ce qui arrive avec le pilier qui aide? La personne, si elle tombe ou si elle a besoin d’aide, qu’est-ce qui arrive à celle qui reste ?  » 
Soutien des proches : la parole des mères 

Les témoignages des mères qui ont participé aux groupes de discussion en ont bouleversé plus d’un par leur parole franche et leur réalité. 

«  C’est sûr je suis une aidante naturelle… 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 ne calcule pas, je ne peux pas calculer puis… […] je travaille 3 jours semaine, je fais 21 heures pour aller travailler à l’extérieur, pour vivre et j’engage quelqu’un à 30 heures semaine pour venir prendre soin de mon gars. […] Avec le Chèque emploi-service. J’ai aussi un certain montant avec lequel je peux prendre des gardiennes qui me donnent des répits […] ce n’est pas un million, mais… Puis si la préposée ne rentre pas, parce que ça peut arriver le matin, c’est moi qui fais la job et qui n’est pas payée. Là pour l’instant, c’est sûr qu’on ne peut pas faire des batailles partout. […] Mais j’espère qu’un jour, je vais pouvoir monter aux barricades puis vraiment expliquer qu’est-ce qui se passe… Je déteste le mot d’aidant naturel. Ce n’est pas naturel, ça n’a jamais été naturel. Moi, j’ai voulu être mère, je n’ai pas voulu être aidante naturelle, être infirmière, docteur; ça c’est un joli mot pour manipuler la personne gratuitement. […] c’est ça les aidants naturels, c’est toujours gratos, tout le temps  […] Combien d’heures? Je ne peux pas les compter, les heures. Mon gars éternue, là, il est dans sa chambre, je me lève, il faut que j’aille l’essuyer. Si j’entends un rot le moindrement trop liquide, ça a sorti, il faut que je me lève puis tout le kit. Puis quand je suis couchée, je dors avec une oreille dans la chambre, parce que s’il a la grippe ou… ainsi de suite. Fait que, combien d’heures? Je ne le sais pas. Combien de temps je vais tenir? Je ne le sais pas non plus, mais c’est ça, c’est que j’aurais aimé ça lui faire un petit nid, un beau petit cocon… puis me retirer tranquillement, mais je ne veux pas le laisser à n’importe quel prix, n’importe où.  » 

«  Les services? Le bain, 2 fois semaine, une heure et demie chaque fois. C’est pas énorme mais c'est mieux que rien. […] Les services, c'est pas pour moi, c'est pour mon fils. Moi, je suis là. Donc, ils ont pour leur dire : « Tu es là, tu es capable », mais moi je leur dis : « Il est de plus en plus lourd, j’ai de plus en plus de misère ». Le fait que moi je suis là, on a moins de services. On a adapté un peu la maison, mais c’est pas parfait encore. […] J’ai eu le PAD, mais ça encore, ils paient une partie, ils ne paient pas la totalité; il faut que tu paies la « balance ». Je l’ai fait. J’ai un lève-personne pour Benoît parce que je ne suis pas capable… Dans le moment, j’en ai 2 fois par semaine. 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. Pour le moment, ça va encore, tant que je peux avoir la santé puis que je suis capable, ça va aller, mais moi aussi, je suis sur une pente… Depuis que mon mari est décédé, j’en ai eu un peu plus. Pendant qu’il était malade, il en a eu des services, mais pas Benoît. L’infirmière changeait le pansement et c’est moi qui restais là. […] D’ailleurs, il 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…  » 

Dans le cadre du SAD, les intervenants des CLSC peuvent également considérer les adolescentes comme des aidantes potentielles. 

«  Vraiment, je me trouve très chanceuse, sauf que je sens que ça achève. Ma fille va avoir 14 ans et, à la dernière évaluation, l’ergothérapeute m’a dit qu’elle était très mal à l’aise : « Vous n’en aurez plus, l’année prochaine. Votre fille a tel âge et on pense qu’à cet âge-là, les filles doivent aider… »  Je lui ai dit « Moi, j’en ferai pas une Cendrillon. » Je ne sais pas dans quoi je vais couper, mais 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 parce qu’il faut qu’elle passe le balai […] Moi, j’ai 8 heures par semaine... Ça permet une vie normale. C’est grâce à ça que j’ai une vie normale… » 

Soutien des proches : caractéristiques 

Les proches qui soutiennent des personnes sont souvent âgés ou ont eux-mêmes une déficience.

«  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. […] Je ne peux pas me pencher, je ne suis pas capable de mettre mes souliers, de m’habiller. […] Je ne peux pas soulever aucun poids. Mais c'est pas une raison pour qu’ils me donnent des services. Parce qu’elle est là. La journée où elle va aller à l’hôpital pour sa greffe, ça va durer 3 mois à peu près, je vais en avoir. Après sa convalescence, ils vont me couper les services parce qu’elle va être là. C’est un problème pareil.  » 

«  Mon entourage. Ma famille n’est pas grosse, mais j’ai ma mère qui est une perle… Elle a 72 ans […] Elle 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. »  […] Elle, je sais qu’elle m’apportait 10 heures par semaine. […] Je ne veux pas choquer personne ici, mais comme personne handicapée, je serais presque fière de partir avant maman, parce que quand elle ne sera plus là, ne serait-ce que juste pour m’écouter, pour m’épauler… parce que des fois dans le réseau, ils veulent t’écraser.  » 

«  Aujourd’hui, il y a ma mère qui m’aide. Ma mère a 82 ans, fait que ce qu’elle fait… elle me fait de la nourriture, elle la fait congeler. Quand je vais chez elle, à peu près une fois par mois … je prends les repas qu’elle m’a préparés.  » 

«  Une chance que mon oncle m’aide de temps en temps parce qu’il a une voiture et, une fois par mois ou une fois aux quelques semaines, il m’emmène faire le magasinage. Il a 85 ans. » 

Le système impose aux personnes de s’appuyer sur leurs proches. Demander devient une autre corvée. Des luttes invisibles aux autres.

«  Quand tu as quelqu’un dans ta vie, le système ne prend pas en considération que la personne t’aide pour ce lui-même n’est pas capable de faire. Le système prend en considération qu’il faudrait qu’elle en fasse plus pour que le système en donne moins…  » 

«  Demander, c'est quelque chose que j’ai appris à développer parce que je n’ai pas une famille très aidante. Je pense qu’ils m’ont vue bien autonome et ils veulent continuer de me voir de même. Le bon côté de l’autonomie, ça nous sert mais ça nous nuit aussi parce que les gens s’imaginent que tout se fait automatiquement, alors qu’on fait plein de choses invisibles. Moi, j’ai souvent le mot invisibilité à la bouche. Tout ce que je fais, vous ne le voyez pas et je pense que c’est la réalité de tout le monde. Et c’est là que, quand vient le temps de demander de l’aide, il faut être assez précis dans nos demandes de façon à ce que tu te sentes respectée dans ton intégrité, ce que tu aimes faire et puis comment ça doit être fait aussi. Parce qu’on a aussi nos demandes et, à partir du moment où on est un peu pointue, on se fait regarder et on se fait dire qu’on est exigeant. Comme si les gens qui sont bien portants ne réalisaient pas qu’ils font les choses à leur goût aussi! La seule affaire, c'est qu’ils les font à leur goût parce qu’ils n’ont pas à le demander à personne… il faut être capable de gérer ça avec le monde et avec soi-même. On ne peut pas sauter sur le monde non plus et être frustrée tout le temps. La vie, c'est pas ça. J’ai développé cette espèce d’habileté avec les bien-portants, aussi pour les garder, garder l’entourage, parce que sinon, ça joue contre nous… faut voir ce qu’on est et ce qu’on n’est pas à travers de ça.  » 

«  Mon propre père, qui est un ancien militaire, venait chez moi et il faisait des signes à ma mère pour lui dire : « Regarde comme c'est sale. »  C’est du non-verbal mais ça se ressent. Jusqu’au jour où ma mère est venue vivre chez moi une semaine et qu’elle a pris conscience de comment moi je vivais. J’avais beau lui dire : « Ce que tu vois, c'est le fruit de 18 ans de travail. »  Mais mon père s’en contrefichait. […] Mon père n’a jamais accepté mon handicap.  » 

Sans les proches, l’inclusion sociale de plusieurs serait impossible. 

«  Donc, ma mère devait rester avec moi pour que je puisse aller à l’école à un rythme normal, régulier.  »  

«  …mon entourage occupe une place importante […] C’est surtout quand on n’a pas de réseau et pas d’équipe que l’entourage est primordial…  »  […] Sinon, même quand j’ai une équipe, si je veux faire des activités à l’extérieur, si je veux un tant soit peu modifier mon horaire, là, ce sont des amis qui vont m’aider et ma famille. » 

L’INFORMATION

L’information : un droit

Les intervenants ont la responsabilité de transmettre l’information. Le manque de renseignements est d’autant plus marquant pour les personnes qui ont acquis des incapacités au cours de leur vie et pour les jeunes personnes ayant une déficience motrice qui tentent de voler de leurs propres ailes. Plus de la moitié des participants ne connaissent pas ou connaissent peu les méandres du système de santé et ses droits.

· Faits saillants

Recevoir l’information pertinente et complète permettant de faire des choix libres et éclairés est rare. 

«  Au début, quand tu es nouveau et que tu ne connais pas ça, ce n’est pas toujours évident.  » 

«  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.  » 
«  …le point sur lequel j’aimerais revenir, c’est l’information. Je ne sais pas au juste toute la panoplie de services que je peux obtenir. […] Moi aussi, j’ai une excellente ergothérapeute du CLSC, pis après ça, est-ce que j’ai le droit à d’autres services?  » 

Malgré les lacunes des autres modes de dispensation et les avantages du Chèque emploi-service (CES), très souvent, on ne transmet pas l’information à son sujet. 

« … je me suis passée de l’EESAD. Par la suite, l’arthrite a frappé et là, mon intervenante-pivot au CLSC a été une ergothérapeute. Et elle non plus, elle ne m’a pas parlé du CES. Elle est fantastique, j’ai la meilleure ergothérapeute de la province, mais elle ne m’a pas parlé du Chèque emploi service.  » 

«  Elle {une auxiliaire travaillant auparavant dans une EESAD} m’a dit : 9,60 $ de l’heure. Elle gagne maintenant, avec le CES, 12,13 $ de l’heure. C’est pour ça que l’ergo ne m’en a pas parlé : ça coûte moins cher au CLSC.  » 

«  …en principe, on devrait donner le choix aux personnes du mode de services qu’elles veulent. Il faut comprendre qu’il y a des gens qui ont le choix, mais il y en a beaucoup qui ne savent pas qu’il y a un choix à faire.  » 

L’ÉVALUATION DES BESOINS

Évaluation des besoins : plan de services et biais des analyses 

L’évaluation des besoins des personnes ayant une déficience motrice est exercée sous l’angle de la perte de l’autonomie. D’ailleurs, 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. 

Par conséquent, cette catégorisation oriente l’évaluation des besoins des personnes. Quoique nombre d’écrits législatifs prônent la participation sociale des personnes ayant des limitations fonctionnelles, leurs besoins sont évalués comme ceux de personnes âgées en perte d’autonomie. 
Ex aequo a donc voulu approfondir cet aspect primordial de la dispensation des services. Les questions posées étaient les suivantes :
1. Que pensez-vous de l’évaluation que l’on a faite de vos besoins?

2. Que pensez-vous de l’outil d’évaluation qui est utilisé?

3. Est-ce que vous trouvez que l’on prend en considération votre projet de vie lorsqu’on évalue vos besoins?

4. Quand votre dernière évaluation a-t-elle eu lieu?

· Faits saillants

L’établissement d’un plan de services est une étape préalable à l’évaluation des besoins. Celui-ci devrait tracer l’ensemble des services nécessaires aux personnes ayant des limitations fonctionnelles pour demeurer à domicile et participer socialement. Cela comprend : les services de réadaptation, l’adaptation domiciliaire, les services de soutien à domicile, le transport et autres. De plus, l’établissement d’un plan de services est un processus auquel la personne concernée devrait participer.

«  Je me demande s’ils font des évaluations pour nous permettre de vivre ou de survivre. Dans mon cas, je fais affaire avec le CLSC et puis il a fallu que j’appelle la 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. […] puis elle a dit : « Justement, on fait le plan d’évaluation. Je vous invite. »  Bien j’ai dit : « Dites-moi quand parce que je vais y aller. » Mais elle m’a dit que c’était rare les personnes handicapées qui faisaient le plan de services avec eux. Fait que j’ai l’impression que les personnes bénéficiaires ne sont pas consultées.  » 

«  Je l’ai eue {la rencontre} parce qu’on me coupait les heures et puis moi j’ai appelé directement. C’est moi qui ai demandé et j’ai insisté beaucoup parce qu’on me coupait des heures…  » 

Les évaluations des besoins sont effectuées en fonction des ressources et du budget et la grande majorité des participants le soulignent.

«  Je trouve que le CLSC, ou je ne sais pas qui, fait des pressions sur les ergothérapeutes pour donner le moins possible. Ils essaient de couper où ils peuvent couper...  » 

«  …l’évaluation, c’est bien plus un moyen de gestion des heures mis en place par le CSSS qu’une évaluation réelle des besoins. Pour eux autres, c’est un outil pour savoir où on va couper.  »  

«  Ils te donnent une barre pour que tu puisses te sortir du lit, quand ton corps ne veut pas venir.  » 

«  Ils évaluent, mais ils évaluent pour en donner le moins possible. Après qu’ils ont évalué, ils disparaissent dans la brume, puis après, c'est la prochaine évaluation.  » 

Évaluation des besoins : roulement de personnel et non-expression des besoins

Sur le terrain, on remarque la diminution progressive des heures de services. Des participants nous apprenaient que des ergothérapeutes disent savoir que les besoins sont plus grands, mais elles doivent se conformer aux directives.

«  Je voulais juste ajouter que mon ergothérapeute m’a dit, lors de ma dernière évaluation, que si elle avait fait ma demande initiale ces années-ci, je n’aurais pas les services à domicile que j’ai. […] En tous les cas, elle m’a dit qu’il y avait une philosophie pour maintenir les jeunes handicapés à domicile alors que, maintenant, au niveau de la direction, on allait plus pour des services à domicile pour les personnes âgées. Donc, ça peut changer d’une année à l’autre dans un même territoire.  »  

«  Maintenant, si on prend le 23 heures de Madame, il est garanti pour les 3 premiers mois. Aucune garantie! Ils nous l’ont dit clairement à plusieurs reprises, dans plusieurs territoires. De plus, pour faire en sorte que les personnes en demandent le moins possible, ils disent très souvent aux personnes : « Vous êtes chanceux ». La menace est toujours dans le non-dit et toujours proche.  » 

Les personnes qui évaluent les besoins sont généralement des ergothérapeutes. Or, on souligne un roulement de personnel qui entraîne une méconnaissance des dossiers et l’obligation pour les personnes de répéter sans cesse leur histoire. Cela sans parler des fréquents changements d’auxiliaires ou de préposées.

«  Le mot évaluation, c’est une foutaise dans mon cas. Premièrement, j’ai passé « à travers » tellement d’ergothérapeutes. […] il y a eu tellement de changements d’ergothérapeutes et on a eu des changements de climat.  » 

«  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 entre 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.  »  

«  Mon ergo a pris une année sabbatique. La nouvelle est venue faire une évaluation. L’autre est revenue, puis là, elle est repartie en congé de maternité et il y a eu une autre évaluation. » 
Les personnes ont des réserves à nommer leurs besoins réels et certaines n’osent simplement pas. Parfois, par crainte de se faire couper des heures de services, souvent par dépit puisqu’elles disent ne pas être entendues et que, de toute façon, on ne leur accordera pas les services. 

«  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 que je devrais 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.  » 

«  Je viens justement d’avoir ma fameuse évaluation hier, encore une fois et comme je dis toujours à mon intervenante : « Tu ne m’en donneras pas plus, alors, lâchez-moi avec les évaluations. » Elles viennent évaluer puis elles disparaissent dans la brume et, après ça, c'est encore un autre intervenant. Mon personnel est plus stable que celui du CLSC.  » 

Encore ici, les participants se montraient unanimes lorsque l’un d’entre eux soulevait le fait que l’évaluation est plus un moyen de gestion que d’évaluation réelle des besoins.

«  De toute façon, il  y a plein de besoins que l’on n’exprime pas quand on se fait évaluer, car ils disent :  On ne couvre pas cela et ça, on ne le couvre pas. » À un moment donné, tu ne dis plus rien.  » 

«  Moi je suis rendu que, quand ils appellent, je leur dis : « Faites une photocopie, changez la date et signez-la. » Parce que, quand même j’en demanderais plus, il n’y en aura pas plus. Puis, quand même qu’ils me menaceraient, ils savent bien qu’ils ne sont pas capables de me donner les services à l’heure où j’en ai besoin.  »  

Évaluation des besoins : disparité, conséquences et liberté de 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… » 

« Je voudrais mentionner que certains CLSC couvrent le lavage des vitres et certains vont couvrir aussi le déneigement. Chez nous, ils ne le couvrent pas. J’ai une amie, je ne sais pas dans quel CLSC ça tombe, mais elle, c’est couvert. » 

« Le problème, c’est que les CSLC n’ont pas tous les mêmes ressources ni le même budget.  » 
« …je pense que oui. Parce que moi, chaque année, j’ai une évaluation. On s’assoit, elle prend tout en note, j’y demande une copie de ce que j’y ai dit, on met des heures à côté. On pèse la balance chaque année. » 

S’ensuivent, par exemple, des attentes interminables, la diminution d’heures de services, 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… »  […] Le quadriporteur, pour moi atteinte de la dystrophie musculaire, c’est très important, c’était encore {l’autre CLSC} qui arrangeait cela. Je suis vraiment chanceuse de l’avoir parce que j’attends depuis un an et demi et rien ne bouge. […] C’est vraiment quand j’ai insisté qu’ils m’ont donné enfin le lavage de fenêtres parce que, l’année dernière, ils ne me l’ont pas donné et j’ai été obligée de payer de ma poche. J’insiste pour avoir mon quadriporteur parce que c'est vraiment important pour moi, mais sinon, personne ne s’occupe de moi. Ils viennent parce qu’ils ont l’obligation de faire les papiers une fois par année, mais ce qu’ils écrivent dans ces papiers, je ne le vois jamais. […] Vous savez, j’essaie de demander le moins possible et malgré cela, même pour le moins possible, j’ai des problèmes.  »  

«  À la suite d’un AVC, j’ai fait de la réadaptation. J’ai commencé à avoir un peu de services, mais pas tout de suite. Ça a commencé une couple d’années après. Ce que j’ai, c’est l’entretien ménager à chaque 2 semaines. Je l’ai déjà eu à chaque semaine mais ce n’était pas le même CLSC… Depuis que je suis déménagée et que j’ai le CLSC X, je l’ai à chaque 2 semaines seulement. Ça fait que, une semaine, je peux inviter des gens, c’est propre. Une autre semaine, je ne peux pas. […] J’ai essayé de protester mais on s’est fait dire qu’eux, ils n’en donnent pas chaque semaine, que ça dépend du budget de chaque CLSC.  » 

Ne pas pouvoir choisir contribue au sentiment de ne pas être libre.

«  Dans le même propos, lorsque je travaillais sur la Rive-Sud, on avait pensé déménager là-bas et on n’a jamais été capables d’obtenir rien. Au CLSC X, qui s’occupe de cette région, quand ils ont vu le dossier de Madame, ils ne voulaient rien savoir de cela. On est condamnés à rester à Montréal et à un CLSC qui veut bien…  » 

«  Pire que ça. 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! T’es pogné.»  

Évaluation des besoins : les subtilités de l’organisation des services

Comme c’est le cas avec d’autres organisations, les subtilités de l’organisation des services de SAD échappent à la plupart des personnes. 

« …quand je suis tombée handicapée, je ne savais même pas ce que représentait, un bain. Ils m’ont dit, on va te donner ça, ça. Je ne savais même pas ce que ça représentait. Parce que tu ne nais pas avec cette compétence-là. Tu sais un bain, quand tu es capable de le prendre tout seul, c’est 5 minutes. Changer une couche, une demi-heure, tu peux dire que c’est raisonnable, parce que tu vas aux toilettes, ça prend 2 secondes. Tu ne peux même pas évaluer. Au départ là, tu gobes ce qu’ils disent parce que c’est comme déphasé dans le temps. Un repas, tu peux faire ça, quand t’es capable avec tes mains… en 15, 20 minutes, mais quand tu trembles, c’est pas pareil. Fait que tu as l’impression que le temps qu’ils te donnent, c’est correct, au début. Mais là où moi je me suis sentie heurtée, au fur et à mesure de le vivre, c’est dans les détails. Placer les serviettes, plier le lavage, plier les serviettes, puis faire un peu de rangement dans la maison chaque semaine […] Ils ont oublié ça, les petits détails. […] ils font le ménage mais, tu sais, ils ne placent rien, ils plient les vêtements puis ils ne mettent rien dans les tiroirs, ils laissent ça sur la table. Ça aide pas, ça […] il y a une ergo qui m’a évaluée et qui m’a fait réfléchir : « Dans un monde parfait, t’aurais besoin de quoi? »  Dans un monde parfait… je m’étais même déjà habituée à minimiser par moi-même parce que je suis écœurée de les voir dans mes affaires… on dirait que plus ils mettent la main dans mes affaires, plus ils dérangent tout. Parce qu’une personne comme moi qui ne voit pas beaucoup, ça a besoin d’être stricte : la salière n’est pas à gauche, elle est à droite. Puis là, c’est tout le temps perçu comme des caprices…  » 

«  Pourquoi je ne prends pas une partie des heures que j’aurais? C’est que je les trouve mal faites. On me donne une heure par semaine pour aller faire l’épicerie. Juste pour me rendre à l’épicerie, cela me prend 15 minutes. Je n’ai pas fait l’épicerie, je n’ai pas rempli le panier, je n’ai pas passé à la caisse, je n’ai pas fait livrer, je ne suis pas revenu. Tant qu’à donner peu d’heures en fonction de ce que l’on a véritablement besoin! […] c’est qu’on s’adapte au système au lieu que le système s’adapte à nos besoins. Ça, c’est un des grands problèmes que l’on a.  » 

«  J’irais bien voir n’importe quel ministre puis lui dire : « Excusez, mais quand tu es incontinente, que la préposée a 10 minutes pour changer une couche puis que la personne en a jusqu’aux oreilles, elle n'a pas plus de temps, elle ne peut pas le faire. » 

Évaluation des besoins : uniformisation des services 
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, y compris aller à la toilette toujours à la même heure le matin. Cependant, on ne prend jamais en considération la vitesse des employés. Il y a des employés qui arrivent dans le temps, il y en a d’autres qui prennent plus de temps et d’autres qui en prennent moins. On ne prend jamais ce facteur-là en considération.  » 

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, ce 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. […] Là, j’ai 3 heures et demie par semaine. Pendant 2 semaines, j’ai eu très mal à mon pied droit et, pendant 3 jours, je ne pouvais même pas, assise, appuyer mon pied à terre. Moi, je n’avais jamais eu de problème à faire des transferts avant. […] Mais heureusement que mon arthrite était « molotte » et que je pouvais me servir de mes bras pour transférer parce que, quand il y a un bras qui bloque, […] ça, elle n’est pas là cette journée-là pour le voir. Alors, quand elle me posait des questions, j’avais toujours envie de répondre :  « Ça dépend des jours. Ça dépend des semaines. Ça dépend de la température.  » 

«  Quand ça a commencé, j’ai dû me battre pour mon nombre d’heures parce que je n’avais pas assez d’heures… je fais 4 cathétérismes par jour et je n’avais même pas 4 heures par jour. Donc, j’ai au moins besoin d’une heure chaque fois, même s’il y a le problème dont vous parliez tantôt, c'est extrêmement difficile de faire venir quelqu’un à la maison pour une heure seulement… Mais je n’avais même pas 28 heures par semaine, 7 X 4 = 28. C'est de ça que j’avais besoin au minimum. Donc, ce que j’ai fait, j’ai écrit une belle petite lettre en disant, je veux rester toute seule chez moi, aidez-moi. […] Donc, j’ai eu mon 28 heures par semaine… Là, j’ai eu un petit peu plus d’heures, mais il a fallu que je me batte vraiment, que je fasse vraiment pitié pour qu’on m’en donne plus, qu’on aille gruger quelques petites minutes par ci et par là.  » 

{Une personne ayant un chien d’assistance.} «  Je n’ai plus la balayeuse à chaque semaine parce qu’il a fallu que je choisisse entre la coupe d’ongles d’orteils et la balayeuse. Il a fallu choisir le moindre mal. C’était plus important que je puisse marcher que de voir le poil se promener.  » 
Évaluation des besoins : effets surprise et fréquence non respectée

Il semble qu’évaluer rapidement les usagers par téléphone se fasse de plus en plus souvent. Provoque-t-on des effets de surprise sciemment?

{Une mère dont le fils a une paralysie cérébrale très sévère} Par rapport à moi plus qu’autrement. Les dernières fois, c’était par rapport au SAD :  »  Est-ce que ça va bien? Est-ce que vos besoins sont les mêmes? »  Elle m’a prise un peu par surprise. On te prend par surprise au téléphone. Mes besoins actuels? Oui, j’aimerais que ça augmente, mais ça peut encore aller pour le moment si on me donne les 2 fois semaine, parce que des fois, j’ai de la misère à les avoir. Des fois, on saute, sans m’aviser. J’attends quelqu’un le jeudi soir et personne qui vient. Je les appelle le lendemain et je leur demande pourquoi on ne m’a pas appelée. Je suis assez ouverte, je peux comprendre qu’une personne ne peut pas venir pour telle et telle raison. […] Je ne me souviens pas qu’il y ait eu des questions au sujet de mon fils. Je me souviens qu’il a eu une évaluation il y a 3 ans, quand mon mari est décédé parce que là, j’avais fait une demande pour le Centre X […] parce qu’il allait à l’école X et que l’école ne les prend plus à 21 ans, alors il fallait que je le place ailleurs. Alors là, il y a eu quelqu’un du Centre X qui est venu avec la travailleuse sociale. Il y a eu des questions un peu, mais comme je vous dis, ça fait 3 ans de cela.  » 

{Une personne qui a de grandes difficultés d’élocution} «  Une fois à tous les 2, 3 ans. Quand ils font mon évaluation, ça se fait par téléphone des fois : « Il n’y a rien qui a changé? »  « Non, il n’y a rien qui a changé. » « OK c’est correct. » 
D’une part, on devrait réévaluer les besoins annuellement. D’autre part, entre les évaluations, les usagers devraient pouvoir faire une demande en fonction d’un nouveau besoin. 

«  Quant ils font l’évaluation, tu penses que tu leur dis tout, mais il y a tellement de choses que tu en oublies. Quand ils t’appellent, tu es fatiguée parce que tu as trop d’affaires. Et tes demandes ne sont pas écoutées. Ils t’ont vue une fois, ils ont fait l’évaluation, le dossier est clos pour eux autres. L’évaluation est terminée. Si tu as oublié quelque chose ou que ton temps à toi change dans le sens de dire, au lieu d’aller à la toilette à 10 h le matin, que ton corps veut y aller à 6 h le soir, tu n’as pas pu l’évaluer au moment de ton évaluation, tu ne savais pas. Tes besoins changent des fois de jour en jour. Ton évaluation est finie, c’est clos, ton dossier est fermé. Avant de faire ouvrir cela, ça prend un an. Et ça, c’est s’ils l’ouvrent dans un an.  »  
Évaluation des besoins : efforts des usagers et usagères

Afin d’obtenir et de conserver les services de SAD dont elles ont besoin et qu’ils soient de qualité et en quantité suffisante, des personnes tentent de bien se préparer. 

«  Moi habituellement, je prends des notes, je mentionne mes besoins et tout cela. Mais c’est dans le ciment, l’affaire. […] N’en redemande pas plus […] tu n’auras pas autre chose de plus. Et mon état a diminué depuis, parce que c’est dégénératif, progressif, lent et cela a dégénéré et je le sais, je m’en ressens. Mais il n’y a rien à faire, quand même que tu dis que… ils ne feront rien de plus. Je ne sais pas quel genre de CLSC on a à X.  » 

«  Je l’avais faite, ma collecte de données. Vous comprenez. Dans le fond, c’est qu’on aurait peut-être tous besoin d’un outil pour nous préparer à l’évaluation, pour dire :  « Mes besoins sont ça. » Nos besoins doivent être couverts parce que moi, je suis allée dans le détail et c’est pour ça que j’ai de l’aide… […] Mais bref, le nombre d’heures que j’ai, c’est grâce au fait que j’ai détaillé moi-même mes besoins, avant de les voir s’installer dans ma cuisine. Aussi, grâce à l’ouverture d’esprit du travailleur social et de l’ergothérapeute, qui considéraient la fatigue due à la sclérose en plaques comme un handicap.  » 
«  Faudrait quasiment être filmés.  »  «  Faudrait que je tienne un journal…  » 

{Une personne ayant la paralysie cérébrale et de sévères problèmes d’élocution} «  Moi, elle est venue juste une fois. Avant qu’elle arrive, mon évaluation est faite. Je sais ce que je veux […] Elle est préparée sur ordinateur et elle n’a rien dit. Mais ils ont essayé de couper une demi-heure au souper, ça n’a pas marché.  » 

«  Un minicommentaire. J’ai un ordinateur chez moi. J’ai mis mon service sur mon ordinateur. Quand mon ergothérapeute vient chez moi, je lui imprime mon bloc de services, je lui dis : « Regarde. » Il ne peut pas dire qu’il n’a pas compris parce que j’ai des problèmes d’élocution, c’est écrit.  » 

«  Ça ne fait pas longtemps que j’ai des services, ça fait 4 semaines. C'est très récent. Ça a l’air que c’est parce que j’ai pas assez parlé. On m’a dit que je n’avais pas téléphoné assez souvent. […] Ça fait au moins un an que je le demandais.  » 
Évaluation des besoins : formation déficiente, inclusion sociale, non-respect et intimidation

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 amène des situations déplorables, notamment des abus de pouvoir et psychologiques et les personnes se sentent de plus en plus menacées.

«  […] quand tu veux t’affirmer […] 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…  »   

«  Vous ne savez pas ce qui est noté dans mon dossier? Que je suis une personne revendicatrice.  » 

{Un participant} «  C’est ce que l’on appelle des notes évolutives. Il y a beaucoup de territoires qui font cela. 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 avec tes intervenants.  »  

«  Je leur ai dit : Que veut dire le mot revendicatrice?  Je demande quelque chose qui existe, je ne demande pas des choses qui n’existent pas. Je demande ce à quoi j’ai droit, c’est cela que cela veut dire. Je ne suis pas une trouble maker. Je fais juste demander 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, c’est un monsieur, m’a dit : « C’est écrit dans votre dossier que vous avez un profil de revendicatrice. »  Ce n’est pas très positif, c’est blessant… Qu’est-ce que tu fais avec cela?

«  Et on ne parle pas de violence psychologique encore. On ne parle pas d’abus de pouvoir, on ne parle des gens qui vous ont dit ce que j’ai entendu tout à l’heure, que je trouve épouvantable. Au lieu de vous encourager, on vous abaisse.  » 
«  La dernière qui est venue, une grande mince qui te regarde comme si t’es un tas de merde, qui sort de l’école, qui n’a pas d’expérience de vie… Elle m'a dit : 
« Je crois que tu es un peu borderline. »  […] J’ai dit : « Peut-être que c'est un peu normal que je sois en maudit parce que tu es le numéro 18 et il faut encore que je recommence mon histoire. Je suis peut-être tannée de toujours recommencer à expliquer c'est quoi mes besoins… »  Mes ergothérapeutes ne sont pas aidantes et quand c'est une nouvelle chaque année, qui est jeune, qui sort de l’école et qui n’a pas de vécu, et là, elle tombe enceinte et elle s’en va, bien là…  » 

«  Ils parlent du vieillissement pour nous intimider.  » 

«  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.  »   

«  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. »
«  On me dit que je suis chanceuse parce que j’ai 4 heures aux 2 semaines.  » 

Évaluation des besoins : fréquence et fermeture de dossiers

Il serait de plus en plus fréquent que des CLSC ne fassent pas d’évaluation ou encore, qu’ils ferment des dossiers. Ils répondraient à un besoin spécifique, pour un temps limité. 

{Un conjoint de 70 ans parlant pour sa conjointe qui, après un ACV, est demeurée avec des limitations importantes, dont l’aphasie} «  Mais alors, il y a toutes sortes de choses un peu bizarres qui se sont passées. C’est qu’une fois qu’on était dans l’appartement, c’était très compliqué parce que Madame ne pouvait même pas sortir de son lit, elle ne pouvait même pas marcher. Il fallait la conduire en fauteuil roulant jusqu’à la toilette… Ce qui fait que le CLSC nous a donné une personne pour la garder le lundi avant-midi, simplement pour être là. Je pouvais faire des courses pendant ce temps-là, parce qu’on avait peur de la laisser toute seule; si elle tombait, elle ne pouvait pas se relever, etc. À ce moment-là, il y avait beaucoup de problèmes. Mais on ne lui donnait pas de bain ni rien de tout ça. Alors, c'est moi qui la lavais, le matin, dans son lit... Et puis… elle s’est cassé le bras. Alors moi, je ne savais plus comment faire. Je me disais : je vais lui faire mal, c’est pas possible. Alors, on a appelé le CLSC et j’ai demandé s’ils ne pouvaient pas envoyer quelqu’un pour me montrer comment laver ma femme quand elle a le bras cassé. Alors, cette personne est venue pour montrer comment laver ma femme et, même quand le bras s’est remis, ils ont continuer à venir… C’est comme ça que le CLSC vient laver ma femme une fois par semaine. Si elle n’avait pas eu le bras cassé… {Mais, il n’y a pas eu d’évaluation?} Ah bien non. Sauf qu’à un certain moment, je voyais que la jambe qui était paralysée bougeait à certains moments. En fait, ce n’était pas la jambe qui bougeait, c’était la hanche. J’ai appelé le CLSC et j’ai dit qu’il semblait y avoir un peu de mouvement qui revenait du côté paralysé. Alors, le CLSC a envoyé la physiothérapeute qui a dit : « Oui, il y a un petit progrès. »  Et alors, du coup, elle a évalué qu’il fallait qu’elle suive encore de la physiothérapie et on l'a envoyé à X. Ça a été une chance extraordinaire parce qu’on lui a donné tout le kit : physiothérapie, ergothérapie, orthophonie. Ça lui a fait beaucoup de bien. Elle a commencé à faire beaucoup de progrès pour parler. Alors, tout ça s’est fait un peu de façon bizarre. {Ce qu’on entend, c'est que quand vous, vous observez des besoins, vous téléphonez. Mais autrement, vous n’avez pas d’évaluation systématique à chaque année ?} Non. 

{Mais, est-ce que vous avez une ergothérapeute qui est responsable de votre dossier?} «  Oui.  »  {Et cette personne ne prend jamais contact avec vous pour aller réévaluer vos besoins?} «  Même que dernièrement, elle 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 ne m’a pas parlé de réévaluation. {Vous avez une forme d’arthrite rhumatoïde et c’est reconnu comme une maladie évolutive ou dégénérative?} Oui. {Et votre mari. On n’a jamais évalué vos besoins de manière distincte?} Oui, mais pour des adaptations spéciales pour lui et pas pour des services. […] Elle dit qu’ils n’ont pas le temps parce qu’ils ont une pile de dossiers. Je l’ai invitée à venir à la maison, ils ne sont même pas venus pour voir les nouvelles adaptations.  »  

Il est prévu que les évaluations soient réalisées annuellement. Or, dans plusieurs cas, les évaluations ne le sont pas. Nous avons entendu des gens dire qu’ils ont été jusqu’à 6, 12 et 15 ans sans nouvelle évaluation. 

«  L’évaluation, c’est parce que j’ai demandé un programme PAD, mais avant ça, pour le ménage, ça fait une quinzaine ou une douzaine d’années. {Vous nous dites que ça fait 12 ans qu’on n’est pas venu évaluer vos besoins?} Oui, il n’y a personne qui est venu à la maison, sauf lors de la demande d’un programme PAD. » 

«  Pendant ces 5 mois {réadaptation}, l’ergothérapeute, la physiothérapeute, l’orthophoniste et la travailleuse sociale ont eu tout le temps d’évaluer tout ce qu’il fallait évaluer. Et puis, avant de la ramener chez nous, toutes ces spécialistes sont venues à la maison pour voir comment c’était et l’évaluer. Là, elles m’ont donné des conseils pour mettre une main courante supplémentaire, enlever des meubles qui obstruaient le passage, la salle de bain, etc. {Ces évaluations ont été faites il y a quelques années?} Oui, oui. Six ans . » 
«  …la dernière évaluation, elle a été faite en 2004. J’ai dit : «  On est en 2010, je pense qu’elle est « due ».  » 

«  Ça faisait longtemps… 6 ans à peu près, mais là, il est revenu…  » 

«  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}

D’autres personnes surveillent pour que leur évaluation soit faite. Tel que le mentionnaient si pertinemment plusieurs participants : «  En plus, il faut suivre le système pour qu’on ne nous oublie pas.  » 

«  Quand je vois que ça n’arrive pas, je les appelle… Quand je vois qu’il y a des changements {durant l’année}, je les demande, mais j’essaie de voir à ce qu’à chaque année, ce soit fait. […] Même s’il n’y a pas de changements, ça garde ton dossier ouvert. … Si elle n’appelle pas, je sais à peu près quelle date et c'est moi qui appelle, on prend rendez-vous… C’est toujours un petit peu fatigant pour eux quand on insiste, mais c’est ça, c’est les services auxquels on a droit.  »  
Évaluation des besoins : manger, un service essentiel


Un besoin essentiel : manger. Et manger 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. Des personnes obtiennent cependant encore 1 heure par semaine, parfois 1 heure 30 par 2 semaines pour leur préparation. Pourrions-nous préparer des repas équilibrés, pour 2 semaines, en 1 h 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 sont grandement appréciés.

«  … le CLSC a voulu me donner une préparation par une EESAD. Ils m’ont envoyé des femmes qui ne savaient pas cuisiner et puis moi, je n’ai jamais cuisiné. […] J’avais beau acheter du manger, elle ne savait pas le faire cuire ou bien elle disait : « Je vais essayer, je vais préparer un mets de mon pays. »  Mais ce n’était pas mangeable. Je ne suis pourtant pas difficile. {Le mets de son pays aurait pu être bon s’il avait été bien cuisiné?} Oui, oui, mais je pense que c’est des affaires de même qui minent beaucoup la personne handicapée, parce qu’on se dit qu’on pourrait avoir des activités comme tout le monde, tu sais, pas ambitionner, normalement, comme tout le monde…  » 

«  C'est parce que tu manges plus du congelé. C’est vraiment du manger que tu as vraiment décidé d’acheter et elle te fait la popote que tu as désirée. C’est tout à fait différent. Moi, j’apprécie beaucoup plus.  » 

«  J’avais demandé de l’aide aux repas. Je trouve cela personnellement épuisant de faire à manger. Être debout et faire à manger… c’est de l’ouvrage. Je trouve cela bien pénible. Ils ne veulent pas l’accorder. […] j’aurais aimé cela avoir quelqu’un toutes les semaines, qu’il vienne régulièrement toutes les semaines, faire un peu de popote […] 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 d’appétissant, quelque chose 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 entraîne des coûts.

{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 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 tout faire, 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.  »  
Encore et toujours des luttes… On constate encore que des abus de pouvoir peuvent prendre toutes sortes de formes.

«  Mais 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 aux 2 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 regard 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 2 heures et demie parce que le CLSC a une convention collective et ils prennent les 2 breaks dans l’après-midi. J’ai les mêmes besoins et l’ergo a 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…  »  

Évaluation des besoins : 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 personnes réussissent à en obtenir parce qu’elles se battent.

«  Quand tu as 39 heures aujourd’hui, bravo! 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 personne n’entretient le logement, on se ramasse infestés de coquerelles. C’est déjà arrivé dans le « bloc » quand ils ont « coupé » le concierge. Si le CLSC coupe sur le ménage en plus, annuel ou hebdomadaire… On ne vit pas dans des soues à cochons. Je ne suis pas maniaque sur la propreté, c'est propre normal chez nous. {Et, est-ce que vous devez payer pour le grand ménage?} Ils ont essayé, mais moi 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. » {Est-ce que vous avez dû le prendre à même les heures qui vous sont allouées ou on vous a accordé d’autres heures?} Ils m’ont alloué 8 heures et demie par année. J’ai un 4 et demi et ils calculent 2 heures par pièce à 2 personnes et, comme j’ai une toilette, ils la comptent pour une demie. Et là, elle capote parce que je lui ai demandé 2 ménages par année. Elle m’a averti que, l’an prochain, ils n’en paieraient probablement plus de ménage. J’ai dit :  « Madame, si vous coupez sur les ménages, 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 eu beaucoup de neige et, comme le dit la STM, il faut que ton entrée soit déneigée. Qu’est-ce qu’il faut faire?  » 

Évaluation des besoins : un outil non approprié
L’outil utilisé pour l’évaluation est jugé inadéquat pour les personnes ayant des limitations fonctionnelles, quand ce n'est pas la manière de l’utiliser.

«  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.  » 

«  La sclérose en plaques nous affecte; des journées, on est comme étouffée et on bouge moins. Je ne les reçois pas ces journées-là parce que je ne suis pas assez alerte. Mais leur grille! Elle constate que tu es assez fonctionnelle, elle tourne la page, puis elle tombe sur la 2e page. Tu réponds à cette question-là et « Ha! Ça, tu n’y réponds pas parce que tu es fonctionnelle. »  Elle ne te la pose même pas. C’est moi qui demande à voir le formulaire parce qu’elle, elle considère que moi, je ne suis pas concernée par ça. Je me dis que s’ils font ça avec Madame aussi, l’outil d’évaluation, il n’est pas fabuleux.  » 

Non seulement les proches sont considérés comme de l’aide potentielle, mais maintenant, on élargit à outrance la notion d’aidants naturels.

«  Ils regardent si tu es avec quelqu’un, si tu as l’aide du voisin…  » 

QUALITÉ DES SERVICES DE SOUTIEN À DOMICILE

Qualité des services : problèmes de santé, hospitalisation et coûts

Toujours sous l’angle de l’inclusion sociale, nous avons voulu connaître l’opinion des participants et participantes quant à la qualité des services reçus. Nous constatons que les réponses sont étroitement liées au mode de dispensation et à l’arrimage entre les diverses instances du réseau (hôpital, centre de réadaptation, domicile). La question posée est la suivante :
Comment évaluez-vous actuellement vos services en termes de quantité et de qualité?

· Faits saillants

Des services inadéquats peuvent entraîner des problèmes de santé, des coûts supplémentaires et des hospitalisations. Alors que l’on prône le bon service au bon moment, les répondants soulignent le fait que l’organisation actuelle des services de SAD entraîne fréquemment des hospitalisations et la détérioration de la santé. 

De nombreuses personnes témoignent devoir changer leur rythme naturel, notamment en ce qui concerne le système gastrique et intestinal. Elles changent de rythme en fonction de leurs services ou selon la disponibilité de la personne proche qui les soutient pour pallier le manque de services.

«  … j’ai eu des problèmes gastriques. À force de te retenir, ton muscle, il flanche.  » 

«  Fais dans tes culottes, cela n’est pas grave, quelqu’un va venir t’aider après. Tu te retiens, tu te retiens, ce n’est pas bon non plus. J’ai déjà fait des infections rénales, je me suis ramassée à l’hôpital.  » 

«  Pour aller à la salle de bain, je suis chanceuse, je n’ai plus besoin de curetage. Mais pour aller à la selle, des fois je suis tellement fatiguée, cela m’affaiblit beaucoup, je suis obligée de changer toute ma routine pour le soir depuis un an, car je suis toute seule le matin. Je deviens trop faible, j’ai trop peur de planter tête première. Donc, je le fais quand mon mari est à la maison le soir. Ce n’est pas évident quand tu es obligée de changer ta routine au complet après tant d’années, du matin au soir.  » 

«  Ils vont m’ajouter sur une liste pour l’irrigation. Je me suis retrouvée à l’hôpital samedi passé, à l’urgence, à cause des infections une par-dessus l’autre. Ils vont me rajouter des heures.  » 

«  […] ils te mettent ta couche pour partir le matin […] Moi, je ne buvais pas d’eau parce que je ne voulais pas être toute mouillée. Puis, je voulais continuer à être active comme j’étais active avant mon accident […] À cause du choix que j’ai fait de ne pas boire, j’ai massacré mes reins…  » 

Un manque de services aux conséquences coûteuses.

«  Je voulais un bain de plus parce que je suis incontinente, j’ai le diabète puis je passais la journée dans ma couche. Puis on s’entend-tu que les fesses ont besoin de tremper… Si ça fermente, on va se dire les vraies affaires, tu as des plaies puis ça ne guérit pas… tu as des pansements par l’infirmière qui vient te faire des pansements aux fesses. Moi, je ne les sens pas, mes fesses. […] le fait de ne pas donner de services puis de laisser traîner les affaires, à un moment donné, ça leur coûte cher : des infirmières, des pansements, puis bon… […] j’ai été obligée, juste pour avoir un bain, d’avoir le médecin de famille. Après ça, aller voir le dermato, avoir un suivi avec lui. Un spécialiste, ça coûte combien? Juste pour avoir un bain… Tu comprends-tu que l’État paie pareil, avec leurs conneries. […] Mais au début là, tu es gênée de ça.  » 

«  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 h. […] il faut que tu arrives là à 7 h. Et le transport adapté a toujours une heure de flottement. Le CLSC n’était pas capable de donner les services assez de bonne heure, alors, j’ai coûté 36 ambulances. Puis là, je compte juste les déplacements par transport ambulancier. Et quand tu pars en ambulance, tu reviens en ambulance aussi parce que ton fauteuil ne te suit pas.  » 

Qualité des services : manque d’arrimage et dégradation

Le manque d’arrimage entre l’hôpital, le centre de réadaptation et le domicile engendre des problèmes concrets pour les individus.

«  J’ai été opéré au mois de décembre, je suis sorti de la réadaptation le 23 décembre et le CLSC fermait le 23 au soir jusqu’au 4 janvier. J’ai été dans les limbes jusqu’au 4 janvier. […] J’ai été 2 ans à me battre pour savoir de qui je dépendais, parce que je ne savais plus de qui je dépendais. Même le CLSC ne savait pas de qui je pouvais dépendre. Parce qu’ils ont fait tellement vite le transfert, qu’ils ont oublié tous les dossiers à l’hôpital. […] Fait que je suis arrivé avec une sténose spinale pour eux autres. Sauf que la sténose spinale, c’était rendu une tétraplégie. Mais là, toute la bureaucratie s’est enclenchée sur une sténose spinale, fait que l’aide sociale ne reconnaissait pas une sténose spinale, elle reconnaissait la tétraplégie, mais pas la sténose spinale. Ça a fait la bataille pendant 3 ans. En bout de ligne, 2 ans pour l’aide sociale puis 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 mettre en prison 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… » 
«  …ils m’ont cataloguée « cas lourd » parce qu’à un moment donné, il n’y a pas eu d’arrimage dans mes services. Quand je suis sortie du centre de réadap, ils n’avaient même pas encore adapté la maison, le lève-personne, tout ça. J’avais des vieilles affaires louées. Puis les personnes ont commencé à se blesser, parce que le CLSC n’avait rien installé. C’est l’hôpital qui avait fait les demandes, avec le centre de réadaptation…  » 
On identifie une dégradation des services, que l’on déplore.

«  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 que celles qu’on avait avant. […] Elles m’ont donné énormément. 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. Ils ont coupé des soins. […] « 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, le fait de prendre le temps. »
«  On te donne la joie de vivre et, après ça, on te l’enlève, en te coupant les soins.  » 
«  C’est juste les nouvelles qui ont moins de temps, les infirmières rushent plus, elles ont plus de cas […] Elle est venue avec moi et là, je leur ai dit :  « Parlez-vous. Entre professionnels… »  Et moi, ça m’a sécurisée; je n’étais pas une malade imaginaire, j’étais vraiment malade. Alors là, elle a vu tous les problèmes que j’avais et ça a aidé. Pour moi, ils m’ont donné la joie de vivre. Mais là, ils sont tellement débordés que ce qui était ¾ d’heure est devenu une demi-heure. […] Je ne blâme pas du tout, du tout les auxiliaires, elles sont débordées et l’humain ne rentre plus en ligne de compte. […] Ça devient trop lourd, ça va épuiser le personnel. Elles viennent et elles sont déjà fatiguées. Il faut aussi qu’elles soient mieux formées. […] Avant, il y avait du social. Maintenant, c’est juste le médical, il faut aussi le social. C’est sur ça que je veux me battre. Je ne veux pas qu’on devienne des numéros.  » 
Qualité des services : parenthèse et services d’urgence

À la lumière des discussions, nous nous permettons ce court chapitre, sensibles que nous avons été aux témoignages de participants qui ont soulevé les erreurs médicales dont ils ont été victimes. Rappelons qu’aucune compensation financière n'est prévue pour les victimes d’erreurs médicales et ajoutons que les pénibles et interminables recours judiciaires en découragent plus d’un, sans parler des engagements financiers requis et inaccessibles à la plupart des bourses. Pourtant, pour le reste de leurs jours, des personnes tenteront de vivre dignement, malgré les difficultés dont on a témoigné et le processus de paupérisation qui les touchera plus ou moins fortement. 

«  Fait que là, ils ont touché à la moelle épinière. Donc j’ai perdu les capacités sensitives…  » 

«  Moi, je me suis fait opérer, j’avais 23 ans. […] je ne peux pas prouver s’il y a eu une erreur médicale […] Parce qu’au début je me faisais suivre à X. Quand tu as 18 ans, ils te « shippent »  dans un autre hôpital, c’était X. Là, ils te passent des radiographies et te disent : « Tu reviendras dans un an. » Une autre radiographie : « Tu reviendras dans 2 ans. »  À un moment donné, j’ai dit : « Un an, 2 ans, c’est trop loin. »  Je me suis informée auprès de {une association}… Je suis allée voir un médecin qui travaillait à X… Elle m’a fait passer un test d’imagerie par résonance magnétique […] Quand elle a eu les résultats, elle m’a transférée à X et m’a fait voir un neurochirurgien qui, lui, a diagnostiqué que… il me donnait un mois pour prendre une décision pour une opération. Je me suis fait opérer en 1997 et, depuis ce temps-là, je suis en fauteuil roulant. Avant, j’étais capable de tout faire toute seule. Après mon opération, je n’étais plus capable de marcher. J’ai dû partir de chez mes parents; il n’y avait rien d’accessible…  » 

«  …cela fait 23 ans que je suis devenue blessée médullaire […] Du jour au lendemain, j’avais une hernie discale cervicale, il y a eu une erreur médicale. J’ai été partie de chez moi pendant un an.  » 

Les personnes ayant accès à de réels services d’urgence - et qui, de ce fait, sont sécurisées - 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 9-1-1 et les pompiers sont les premiers répondants pour les urgences. Ces manières de faire soulèvent de sérieuses questions sur 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 {dysurie}, c'est-à-dire advenant que je ne puisse 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 {dysurie}, peut ou non se qualifier à la mesure de soins 24 heures sur 24. […] Ça, c’est pire qu’un secret militaire.  » 

Qualité des services : attitudes et subtilité de leur organisation

Il paraît difficile de distinguer les raisons pour lesquelles les personnes font face à des attitudes surprenantes de la part des employés. Est-ce un manque de bonne volonté? Un manque d’expérience? Un manque de formation? Un manque de considération envers les personnes? Un je-m’en-foutisme?
{Un participant, pour un autre qu’il connaît et qui a de graves problèmes cognitifs} «  Il l’a envoyée faire le ménage, puis elle ne revenait pas, […] il attendait, […] puis il est allé voir. Elle était à terre et elle dormait…  » 

Les services de SAD sont beaucoup plus complexes et subtils qu’il n’y paraît et les conséquences de mauvais services également. Ces subtilités engendrent des tensions quotidiennes pour les personnes ayant besoin de services chaque jour.

«  … une fois, il y avait une ampoule défectueuse au plafond de la salle de bain. Mon coloc est une personne handicapée. […] Il a la dystrophie musculaire. Il marche encore, mais il n’est pas capable de monter dans un escabeau de 2 marches pour aller dévisser une ampoule. La x de préposée - excusez-moi de sacrer - qui me donnait mon bain, était là pour me dire : « Votre ampoule est brûlée. Il n’y a pas assez de lumière dans la salle de bain. » Mais ils ne la changeront pas! Ils te rabâchent ça à chaque x de matin […] Des fois, c’est toute l’accumulation de toutes les petites affaires de même qui fait qu’à un moment donné, t’en as ton x de voyage. Excusez-moi, je suis peut-être révoltée, […] quand tu es dans une coop, c’est bien beau quand tu as des amis, tout ça. Il y a un monsieur X qui m’aide, mais lui aussi, il a 73 ans. Tu ne veux pas tout le temps prendre tes amis pour leur demander : « Viendrais-tu changer mon ampoule? », parce que tu te dis, en quelque part c’est des amis, même tes amis peuvent s’épuiser. […] Les employés de l’EESAD, ils ne montent pas dans un escabeau.  » 

«  C’est ce qui est gênant [récit intime]… quand je suis en crise et que je suis bien enflée, il faut qu’elles écarquillent pour bien laver. Mais une jeune, elle n’ose pas écarquiller et elles repartent et moi, je continue de souffrir… Si elles étaient formées par une ancienne, qui connaît mon cas et qui sait que je ne me lamente jamais pour rien, qui leur dirait :  « Prends un peu plus de temps, va plus doucement. » Mais elles manquent de formation. Ils ont délégué des actes, mais elles ne le sont pas infirmières. Pis, ils les surchargent de travail en plus. Ça marche pas. C’est ce qu’il ne faut pas perdre parce qu’on va perdre des patients, quelque part. C’est de se sentir diminué. Pis le CLSC comprend bien ce que je dis, mais ils parent au plus pressé. […] Moi je veux, et c'est essentiel pour tout le monde, qu’on respecte la dignité. Les jeunes sont portées à infantiliser. Elles ne font pas ça pour mal faire, je ne les critique pas, mais il leur manque une certaine formation […] Tu sais, elles prennent moins d’heures de formation, mais il y a un travail humain aussi, un cours de psychologie ou je ne sais pas trop quoi qu’elles pourraient suivre de plus et ne pas infantiliser la personne.  » 

QUATRE MODES DE DISPENSATION DE SERVICES

Modes de dispensation : explications

Situons d’abord les quatre modes de dispensation offerts par le réseau de la santé et des services sociaux, qui est le grand responsable de la planification, la coordination et la dispensation des services de soutien à domicile (SAD). Les auxiliaires familiales et sociales offrant ces services étaient auparavant ses propres employées. À présent, le réseau 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. Cela, principalement pour des périodes de transition (après une hospitalisation notamment) ou de façon permanente (pour les personnes âgées en perte d’autonomie et des personnes ayant des limitations fonctionnelles). 

En ce qui concerne les services d’aide domestique, le réseau les délègue maintenant à des entreprises d’économie sociale en aide domestique (EESAD) et parfois à des agences privées. Celles-ci pour l’entretien ménager surtout. Il existe également un autre mode de dispensation : le Chèque emploi-service (CES). Il permet aux personnes ayant une déficience motrice d’employer elles-mêmes leurs auxiliaires. On les nomme alors employés de gré à gré. Les intervenants du réseau ont également la responsabilité d’informer chaque usager des différences entre ces modes de dispensation, de s’assurer qu’ils les comprennent et de leur offrir le choix du mode de dispensation qui leur convient.  

Modes de dispensation : les agences privées
En ce qui concerne les agences privées, les personnes en dénoncent plusieurs aspects, dont le manque de formation des employées et par conséquent, leur manque de qualification. 
«  Au début, ça a été très compliqué, ça changeait beaucoup de personnes… quand ils nous envoyaient des personnes de l’agence, 8 fois sur 10, c’était un vrai cauchemar, épouvantable. Je leur ai dit : « Écoutez, si c’est l’agence, c’est mieux de ne pas envoyer personne. » Là, depuis quelques mois, ça va, on a une employée du CLSC, mais c’est seulement un bain par semaine au lieu de 2. […] 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. Et bien, elle va mettre encore plus chaud et elle va l’ébouillanter. Elles n’ont pas de formation et c'est un problème.  » 

«  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.  » 

«  Je vais parler pour Madame parce qu’elle est non verbale… À 24 ans, elle est partie en appartement. Au début, elle avait 39 heures, avec une agence. Avec l’agence, les autres personnes l’ont mentionné, c’est un paquet de troubles surtout par le fait que Madame est non verbale, c'est beaucoup plus difficile pour la communication. Elle parle avec un tableau et une licorne, mais il faut que la personne sache comment ça marche et, la plupart du temps, ils 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. Donc, quand on envoie une personne qui n'est pas habituée, parce qu’ils en ont envoyé une autre et ainsi de suite, c’est la catastrophe.  » 

Lorsque les personnes sont satisfaites des services, c'est généralement en lien avec l’employée qui les dessert.

«  Au début, j’ai eu des services du CLSC. Ils venaient me lever tous les matins. J’avais, habituellement, tout le temps les mêmes personnes. Il est arrivé, le soir, que c’était des agences. Avec le temps, ça allait bien. J’avais un gars qui était très serviable. Il venait aux heures que je voulais. […] Quand ce gars a quitté le métier et qu’il a arrêté de travailler, j’ai vécu l’enfer, dans les dernières années. C’est comme cela qu’on s’est battus pour fonder une place pour aller résider, on n’était plus capables de vivre à domicile. Mon dernier choix, c’était le CHSLD, on se séparait moi et ma femme, cela fait 35 ans que l’on est mariés. » 

{Et 35 heures, vous trouvez que c'est assez?} «  Pour le moment, oui, c’est assez. À tous les jours, j’ai une douche. C'est rare. Comme hier, il y en a un qui n'est pas venu. Ils ont envoyé un nouveau et j’ai pas pris ma douche; il était pas capable. […] Il y a eu de petits pépins, comme tout le monde ici, mais j’en suis venu à bout. J’ai eu des vols : vols de nourriture et vols d’argent.  » 

Modes de dispensation : le CES, un mode apprécié mais…

Le Chèque emploi-service (CES) est un mode apprécié qui comporte cependant bien des difficultés. Le recrutement et la rétention du personnel, notamment à cause du salaire et du nombre d’heures attribuées, sont identifiés comme des problèmes importants.

«  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 des déplacements de 3 heures.  »
«  Alors, depuis 2002, elle a le CES, qui a résolu une partie du problème en permettant de recruter son propre personnel, mais avec les mêmes contraintes dont les autres ont parlé. Ça débarque, il faut réengager […] Là, elle a présentement 42 heures par semaine qui sont divisées de 9 h à 12 h pour le lever et le déjeuner, de 5 h à 7 h pour le souper et de 10 h à 11 h pour le coucher. Le problème, c'est toujours de combler le coucher parce que personne ne veut venir pour une heure de temps, alors il faut bien spécifier à la personne que, en fait, les 2 heures du souper et celle du coucher, ça fait 3 heures, ça marche ensemble. Mais, ça demande 2 déplacements et les personnes essaient souvent, au bout de quelque temps, de dire : «  Bien écoute, tu ne pourrais pas te coucher à 8 h plutôt qu’à 10 ?  »  […] Il faut toujours batailler. Elle ne peut pas se coucher à 9 h, elle se lève à 9 h du matin. Elle ne peut pas passer 12 heures au lit. Il faut être logique. Quand elle est couchée, elle est jammée là. Elle ne peut pas aller à la toilette, elle ne peut pas faire ses besoins. Déjà, couchée de 11 h à 10 h du matin, ça fait déjà 9 heures, c’est déjà beaucoup… il y a quand même des personnes qui sont là depuis, les 2 plus anciennes, depuis 2003 ou 2004, et d’autres, ça tourne.  » 

«  Moi, 1 heure et 1/2, oublie ça, ils ne font rien. Il faut 3 heures minimum et demande pas quelque chose parce que ça va être long.  » 

Un titre d’employeur mais des rôles confondus.
«  Là, 2 ans plus tard, l’aide sociale t’appelle… Ça fait 2 fois au mois d’avril que ça m’arrive. Moi je suis l’employeur, ils veulent avoir les revenus de la personne pour les 2 dernières années… Moi, je ne reçois jamais de preuve que la personne a été payée et elle ne conserve pas ses talons de paye. Puis je me sens comme pogné. Je ne reçois jamais de preuve de dépôt ni rien, je me fais poser des questions… {Dans ce temps-là, est-ce que vous les référez au service de paye de Desjardins ?} Ben non. Ils n’ont pas le droit, c'est confidentiel. C’est moi l’employeur. Quand ça fait leur affaire, on est l’employeur et quand ça fait l’affaire, le CLSC est l’agent payeur. Ça fait qu’ils font ce qu’ils veulent, mais quand même que l’aide sociale appellerait au CES, c'est pas eux l’employeur. Eux ont la confidentialité à respecter. {Qu’est-ce que vous faites à ce moment-là?} J’y vais à peu près parce que l’horaire de travail est quand même assez stable. Tu sais, quand les gens viennent travailler chez nous, leur situation financière, c'est pas mon affaire, je commence pas à leur demander s’ils sont sur l’aide sociale. Si je fais ça puis que je ne les emploie pas, je vais me ramasser avec une plainte aux droits de la personne. […] Moi, j’ai beau produire un T4, mais s’ils ne font pas leur impôt, qu'est-ce que tu veux que je fasse? {Ça vous arrive encore, et la première fois, quelle conséquence cela a eu pour vous?} Il y en a qui ont déjà lâché. Là, les 2 à qui c’est arrivé sont encore là, mais chaque fois que ça arrive, je me sens comme qu’est-ce que je fais? Est-ce que je suis obligé de leur donner l’information? C'est l’aide de dernier recours, je fais quoi? Je ne reçois pas de preuve de paiement et quand il y a des ajustements à la hausse des salaires, c'est toujours rétroactif. Ça fait des méchants calculs à faire. […] Moi, j’en ai un, ça va faire 10 ans en juin et un autre, 6 ans. J’en ai 2 autres, un que ça fait plus de 2 ans et un autre, bientôt un an. Quand je viens à bout de stabiliser, c’est pas pire, mais quand ça se met à rouler, […] quand le quart de soir de soir se met à rouler […] Dans le temps, ils nous disaient, vous donnez 1 heure et 1/2 pour le lever et 1 heure et 1/2 pour le coucher. Maintenant, c’est une heure. À l’heure où je me lève, ça prend quelqu’un qui a un char parce qu’il n’y a pas d’autobus à cette heure-là. Donc, si je paie juste 1 heure et 1/2 le matin, oublie ça. Et même 1 heure et 1/2 le soir, en dernier, ça ne marchait plus. Je passais mon temps à remplacer jusqu’à temps que je le monte à 2 heures. Mais j’ai coupé sur le ménage.  » 

Modes de dispensation : le CES, moyens tronqués

Comme ces usagers se trouvent directement dans le circuit concurrentiel du marché de l’emploi, les bas salaires et le nombre d’heures accordées représentent des entraves sérieuses en matière de recrutement et de rétention de personnel.

«  …tu as une personne qui vient le matin. Entre ce laps de temps, tu ne peux pas faire déplacer une personne pour une demi-heure, personne ne se déplace pour une heure. Il faut non seulement que tu gères le temps de la personne qui vient de 10 h à 12 h, il faut que tu gères ton temps, à quelle heure tu vas avoir envie, il faut que tu aies envie à telle heure, parce que la personne vient à telle heure. Il faut que tu manges à telle heure pour être sûre d’avoir envie à telle heure. Ce n’est pas juste une gestion de préposées, c’est une gestion de ton corps. […] Tu ne peux pas faire déplacer quelqu’un juste pour une demi-heure, pour une heure. Ça, ils ne te le donneront pas, ils ne diront pas : « On va te donner une heure pour une urgence. » Non, arrange-toi, retiens-toi. Fais dans tes culottes, cela n’est pas grave, quelqu’un va venir t’aider après.  » 

«  Là, ils disent : « On va te donner une demi-heure pour ton changement de couche. » Qui j’appelle moi, mettons qu’il m’arrive une crise? Qui j’appelle pour une demi-heure? Qui va se déplacer pour une demi-heure pour venir changer ma couche? J’ai beau vouloir, je n’en trouverai pas. Mon préposé, même quand il vient entre 2 jobs, cela lui prend au minimum une demi-heure de déplacement.  » 

«  Oui, mais le remplaçant, si tu ne lui donnes jamais d’heures, quand tu vas arriver pour l’appeler, il a beau être sur ta feuille, il ne sera plus là, il va avoir été travailler à l’hôpital, au CLSC, etc. J’ai failli perdre mon préposé parce qu’il était bon et je le « référais » à d’autres personnes. Cela a failli causer de gros problèmes à un moment donné. C’est que les bons préposés qui sont fidèles, qui sont là, sont tellement rares. Parfois, il y a une surenchère entre les personnes handicapées, soit au niveau des heures ou du paiement cash pour faire en sorte que les bons, ils restent là. Cela cause un problème.  » 

«  J’ai 39 heures et ½ 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 4.  » 

Les autogestionnaires assument des responsabilités qui incombent à des employeurs et nombre de participants disaient se sentir abandonnés lorsqu’ils rencontrent des difficultés.

«  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?  » 

«  L’autogestion, c’est bon jusqu’à un certain point. Ils te donnent tout. Tu t’arranges. C’est à toi de trouver tes préposées, c’est à toi à 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 une personne handicapée de faire de l’autogestion.  » 

Modes de dispensation : le CES, usagers et employées
L’évaluation des besoins et l’attribution d’un nombre d’heures irréaliste pour la réalisation des tâches interviennent également dans le recrutement. 

«  T’es forcé d’alourdir ton handicap sur papier pour en venir à bout, pour essayer d’aller chercher quelque chose de pas pire. Et ça, c'est pas d’aujourd’hui. Objectivement, ce que j’ai en terme d’heures convient à mes besoins réels. Mais, si je regarde ce que le monde exige pour venir travailler chez nous, là, le casse-tête commence. Donc, avec ce que le CLSC me donne, quand je viens pour recruter : bonne chance!  » 

«  En fait, on me rappelait que mon environnement est accessible et donc, en principe, je ne devrais pas avoir besoin de plus d’aide. […] c’est plate, on nous force à mentir un peu. Parce moi, mon problème, c'est que j’ai 4 cathétérismes par jour et quand la personne vient, si je la paye juste une heure, c'est un problème. Alors, j’essaie de gonfler un peu mes heures pour pouvoir payer plus qu’une heure…  » 

Le CES favorise l’organisation des services par les personnes concernées quoique le nombre d’heures minimal se répercute sur le travail des auxiliaires.

«  Depuis que j’ai le CES, ça va merveilleusement bien. Le CLSC n’entre pas dans ton intimité… tu t’ajustes avec la personne et ça, c’est parfait. Mais j’avoue que les gens qui sont avec les EESAD, c’est autre chose. J’ai fait affaire à ça et j’ai pas aimé. Pour le CES, quand il y a une stabilité de personnel, ça va. C’est toi qui gères ton temps qui est alloué par le CLSC avec ton employée, tu emploies tes ou ta personne…  » 

«  Madame me disait que quand elle faisait affaire avec les agences, il y avait beaucoup plus d’ingérence dans la gestion du temps. Avec le CES, t’as tes heures et tu t’organises comme tu veux. Par contre, quand les personnes sont à long terme et qu’elles savent ce qu’elles doivent faire, ça joue. Comme Madame ne mange pas toute seule, il lui faut de l’assistance. Donc, il faut que la personne soit assez vite, par exemple, une fois que Madame est levée, a fait sa toilette et est habillée le matin, après, partir un lavage pendant qu’on donne à déjeuner. Quand elle a fini de déjeuner, le lavage est fait, tu le mets dans la sécheuse, tu reviens faire la vaisselle et quand la vaisselle est faite, le linge est sec… Il faut une bonne organisation pour que ça fonctionne avec les heures accordées. » 

«  Ensuite, j’ai commencé à vraiment me lancer dans le processus du recrutement, ce merveilleux monde. Avec la liste d’Ex æquo, j’ai trouvé quelques personnes, mais ce n’était vraiment pas suffisant. Donc là, j’ai réalisé que c’était vraiment difficile. J’ai eu la chance de rencontrer des personnes extraordinaires, j’ai aussi fait de très mauvaises rencontres… Puis, je suis partie vivre à X pour mes études pendant un an et j’ai découvert tout un autre mode de fonctionnement de soins à domicile qui était vraiment du soutien à domicile, qui était vraiment plus approprié pour moi. Quand je suis revenue à Montréal cette année, ça été vraiment difficile de retomber dans ce système-là.  » 

Pour des personnes ayant des problèmes d’élocution, ces responsabilités s’avèrent parfois impossibles.

«  À X, j’avais le Chèque emploi-service, mais j’ai eu beaucoup de misère. J’avais trop de misère à me faire comprendre. À Montréal, on me l’a offert et j’ai refusé. Qu’ils s’organisent avec les problèmes d’organisation et tout ça.  » 

Les personnes sont entièrement responsables de leur personnel. Elles doivent assumer des frais tels que la publicité pour recruter et, dans le cas de certains, pour la formation lors d’un changement d’employées. 

«  Quand j’ai mon équipe, ça se tient. Mais quand il y en a un qui décide de partir, ça me coûte une fortune. Il faut que je place des annonces, de la pub pour le recrutement… Et le CLSC ne rembourse pas ça. Je ne peux le mettre sur mes impôts parce que je ne suis pas une compagnie et c'est pas de l’aide non plus, c'est de la pub… Je lui ai dit : « Pendant que moi je recrute et que je gère mon personnel, tu « sauves » de l’argent. »  Elle m’a dit : « D’habitude, on ne paye pas ça. » Mais je lui ai dit : «  Considérant que je gère bénévolement, quand même tu paierais 100 piastres de temps en temps.  »
«  Avec le CES, quand vous engagez une nouvelle personne… il faut donner une formation à la personne qui vient, 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 employée, une ancienne…. Et on n’a pas de budget pour payer 2 personnes en même temps.  »  

«  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 2 heures et ½, 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 EESAD : instabilité du personnel et formation inadéquate

Les entreprises d’économie sociale en aide domestique (EESAD) de Montréal refusent encore de donner les soins à la personne ou soins personnels. Aussi, plusieurs ont témoigné de l’instabilité de leur personnel et de leur manque de formation. Comme dans les autres modes de dispensation, la personne qui fournit les services 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 en avoir une vingtaine {d’employées} dans les 2 dernières années. La dernière était absolument extraordinaire et elle est partie.  » 

«  Depuis qu’il y a eu la fusion du CLSC, ça va un peu raboteux… Ça veut dire qu’avec l’EESAD, j’ai changé à peu près une cinquantaine de fois de femmes de ménage. Elles viennent et, à un moment donné, elles démissionnent, fait que c’est tout le temps une rotation. Puis dans les services que j’ai, j’en ai eu des bonnes, mais les bonnes, elles démissionnent.  » 

«  Ça a déjà mal fonctionné et j’ai tellement appelé la femme {responsable de l’EESAD}, j’ai tellement fait de plaintes, que j’ai fini par avoir quelqu’un qui a un peu d’allure, et encore...  » 
Certaines personnes y voient des avantages.

«  Moi, ce que j’aime, un côté positif du ménage avec une EESAD, […] je peux demander des affaires comme nettoyer mes poignées de porte ou les portes au complet. Avant, je ne pouvais pas faire ça parce que c’était une demande spéciale avec les employés du CLSC. […] Comme faire mon frigidaire. […] Avec le CLSC, non. Il fallait demander une permission pour le faire laver, rien qu’une petite affaire niaiseuse comme ça… il fallait que j’aie une permission spéciale, mais avec l’EESAD, je peux faire mes propres demandes. Sauf que, si elle fait le four, elle ne fait pas le plancher, il faut couper. Avec le CLSC, il n’y avait rien, c’était bien strict; t’as pas une virgule de plus, t’as pas une virgule de moins. C’était ça, ça et ça. Puis, 3 semaines pour avoir une réponse. » 

«  C’est une EESAD qui envoie une femme de ménage chaque semaine durant 3 heures et c'est toujours la même depuis plusieurs années. Et c’est plus qu’une femme de ménage, c’est une amie pour x.  »  

Les EESAD : qualité des services, vigilance et règles de contrôle

La qualité des services dispensés laisse souvent à désirer. 

«  …quand ils viennent pour faire mon entretien, il faut tout le temps que je les surveille parce qu’ils ne savent pas se servir d’une guenille, […] d’une moppe. Je ne sais pas, ils ont une formation, mais le ménage ce n’est pas compliqué…  » 

Les personnes témoignent de l’importance d’être vigilants et elles constatent que les EESAD exercent beaucoup de contrôle, tant sur les usagers que sur leur personnel. 

«  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 2 heures et demie au lieu de 3 heures, j’ai personne. » Je lui ai dit : « Ça fait déjà 2 semaines que tu es informée. »  J’ai eu le 2 heures et demie vendredi. Je l’ai rappelée parce 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, j’allais avoir 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 ne réponde pas à votre besoin.  »
«  Je trouve que je me suis battue avec une EESAD parce qu’ils m’ont dit qu’après 3 annulations, je devrais payer. J’ai dit : « Je suis bénévole, j’ai des rencontres, j’ai ci, j’ai ça. Si tu m’assures que tu m’envoies quelqu’un de régulier, pas de problème. » Ça a pris 3 mois avant qu’ils me trouvent quelqu’un de régulier. Là, j’ai enfin quelqu’un qui sait travailler, mais elle a l’air bête, ça n’a pas de bon sens… […] Si j’annule, il faut que ce soit motivé. Je ne peux pas dire, un matin, que je ne file pas, ça prend un papier de médecin. Tout le monde dit que ça prend 6 mois avant d’avoir un rendez-vous chez le médecin, j’ai le temps de payer 100 fois. […] Ça fait que j’ai une peur bleue. Je suis toujours en train de me justifier... C’est vraiment débile comment je vis.  » 

«  Présentement, la dame que j’ai pour faire le ménage est excellente. Elle vient d’une EESAD. Ça va très bien. Elle arrive à telle heure, elle part à telle heure, elle ne fait pas 5 minutes de moins ni 5 minutes de plus… moi, c’est le lundi. Si c’est fête, je téléphone à la personne responsable et je demande une autre journée de la semaine, sinon je l’ai pas. […] Moi, j’ose demander une autre journée pour remplacer le lundi. Si j’ai un rendez-vous, je m’arrange avec mon mari pour qu’il soit là ou, si j’annule, il faut que je le fasse 3 jours à l’avance, avant le vendredi. Et je peux uniquement annuler 3 fois dans une année. {Qu'est-ce qui arrive si vous annulez plus de 3 fois?} Il va y avoir une conséquence qui dépend de chacune des EESAD. Ça doit être écrit quelque part dans le contrat. {Est-ce que vous avez tous un contrat avec les entreprises?} Oui. On signe quelque chose une fois par année… Semble-t-il qu’il y a des EESAD où l’employée n’a pas le droit de travailler pour une personne qui a le CES… même les fins de semaine. Elles ont pris le contrôle là-dessus [...] Ça donne une idée au niveau de l’esprit des EESAD. C’est très discutable au niveau des pouvoirs qu’elles ont pris…  » 

Les CLSC : roulement de personnel, agences privées

Tel que déjà mentionné, les CLSC ont conservé les responsabilités qui leur incombaient et dispensent les soins médicaux, par exemple les cathétérismes et les changements de sonde, de pansements, etc.. 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 eux. L’instabilité du personnel et les règles strictes sont soulignées.

«  Le bain, c'est le CLSC. {Est-ce qu’il y a de la régularité?} Non.  » 

{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 de soins.  » 

«  Du CLSC, la dame qui vient pour la préparation des repas, elle est fine, elle travaille bien, mais elle ne peut plus faire ce que je veux… À part ça, je me suis fait dire qu’il fallait que je gère mon temps parce qu’elle dépassait de 15 minutes parce qu’il fallait qu’elle me fasse les ongles d’orteils… Elle était minutieuse et elle a dépassé de 15 minutes. Mais on m’a coupé d’une demi-heure… Par contre, quand j’ai besoin de modifier un rendez-vous avec le CLSC, je peux faire ça…  » 
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’il nous envoie 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, regarde, tu as annulé. »  

(Un conjoint, âgé de 77 ans) «  Avant, c’était le vendredi avant-midi, mais très souvent, il n’y avait personne de libre et ils envoyaient une personne d’une agence. Mais là, avec l’agence, 9 fois sur 10, c’était une catastrophe. Une fois, il y a une vieille madame qui est arrivée pour la laver, elle tremblotait sur ses jambes et moi, j’étais honteux de demander à une vieille madame de laver ma femme. Elle était plus maganée que moi.   » 

COUPURES DE SERVICES ET MENACES DE COUPURES

Coupures de services et inclusion sociale

· Faits saillants

Quelque 76,92 % des 39 participants qui reçoivent des services de SAD ont subi des coupures ou ont été menacés d’en subir. Quels que soient le contexte et l’entourage, ces menaces ou coupures insécurisent les personnes.
{Un homme avec qui habite une personne ayant une déficience sévère, dont des problèmes d’élocution} «  Ce qui nous pend {au bout du nez} […] c’est qu’à 65 ans, il en ait moins {de services}. […] Parce que X va avoir 65 ans au mois novembre et là, on nous dit que, peut-être, la subvention Soutien à la famille, ça ne fonctionnerait plus. S’ils vont toucher ça, ils touchent aux vacances de couple, […] du répit dans le noyau. Ils touchent à quelque chose de sacré, alors ils risquent d’avoir de nos nouvelles de façon plutôt irrationnelle. Il ne faudrait pas qu’ils touchent à ça. Un équilibre, c’est précaire. Et comme Monsieur dit, si on aborde les questions de stabilité au niveau des heures puis que ça, c’est défait, là, tu ne peux quasiment plus rester à la maison. Alors, ça c’est assez essentiel. » 
«  J’avais 42 heures de services et ils essayaient de m’en enlever.  »  

«  C’était 10 ou 12 heures par semaine. En ce moment, à force de déménager, je suis rendue à 4,5 heures par semaine.  »  

«  Environ 35 heures par semaine. C’est quand même assez pour le moment et c’est stable. Ils ont essayé de couper des heures, mais ils ont pas réussi.  » 

Des coupures de services affectent inévitablement l’inclusion sociale. 

«  Lors de ma dernière évaluation […] qui a eu lieu cet été, on songeait à couper les 28 heures que j’ai. J’ai dit à mon ergo : « Si tu me « coupes », je n’ai pas de problèmes, mais si je descends en bas de 28 heures, tu vas venir me lever le matin. » Elle m’a dit : « Non, tu sais qu’on ne peut pas faire cela. »  J’ai dit : « Moi, j’ai besoin de 28 heures pour être capable de fonctionner. Si tu coupes en bas de 28 heures, tu vas venir me lever à l’heure que je vais avoir de besoin. Moi j’ai besoin à 6 h le matin, je travaille, il faut que je prenne l’autobus et que je me rende à mon travail. » Quand je lui ai dit cela, elle a dit : « Ok, on va s’arranger pour que tu gardes le 28 heures dont tu as besoin. »  […] Chaque année, la menace revient, à chaque évaluation, peu importe l’intervenant pivot, la menace revient.  » 

«  …oui j’ai une diminution de services […] J’ai coupé mes activités parce que, vu que je n’ai plus le service toutes les semaines, bien ça a fait que je ne sors qu’une fois par 2 semaines. […] ils essaient de couper, c’est ça qui arrive… J’ai socialisé moins cet hiver. […] la solitude, ça commence à me peser, […] je veux dire, même si je suis habitué, ça commence à me peser, mais pas assez pour dire que je vais déprimer.  »
Coupures de services : menaces, raisons et les intervenants qui les profèrent

Ces coupures ou menaces de coupures relèvent généralement des intervenants pivot. Toutefois, il est encore plus surprenant et questionnable de constater que, parfois, des auxiliaires, qui n’ont aucun mandat en ce qui concerne l’évaluation des besoins, se permettent de menacer les personnes.
«  … il y a 2 mois, j’ai commencé à faire de la cuisine collective, parce que j’aime cuisiner mais comme j’ai des limites puis un tremblement, bien je revire la viande à côté de la poêle […]. Là, mon auxiliaire est arrivée chez moi puis elle a dit :  « Là, on va couper ta préparation de repas. »  J’en ai une chaque semaine parce que j’ai une diète. {L’auxiliaire vous a dit ça?} L’auxiliaire m’a dit ça. » 

«  Vu que je suis non voyante, j’écoute le monde puis, des fois, dans leur façon de parler, je sais s’ils veulent essayer de m’annoncer une coupure. Je les sens un peu sur le break puis je les « flushe »  : «  Bien là, je ne suis pas en forme.  » 

Des raisons qui étonnent sont évoquées pour vouloir couper des services. À titre d’exemples : des adaptations domiciliaires ou une aide apportée pour le dîner dans un contexte de changements de pansements est enlevée lorsque ces soins ne sont plus nécessaires.   

«  J’ai fini par avoir des adaptations domiciliaires. Mais eux s’en servent comme d’une excuse pour te donner moins d’heures. Le fait que ton logement soit accessible, tu as besoin de moins d’aide…  »  

«  C’est parce que moi, j’avais 2 blocs, un le matin et un le soir, j’avais 2 heures et ½. Des fois l’après-midi, je sortais. J’avais besoin de quelqu’un pour me déshabiller et me transférer et, à cause de ça, elle a pris cela comme excuse pour enlever mes heures. Parce qu’eux voulaient rationaliser à 35 heures maximum pour tout le monde au CLSC X. […] 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. Je vais voir si le vendredi, ils me le gardent pareil, mais j’en doute. […] mais ça se peut que je perde mon vendredi, mon aide pour le dîner. […] {Qu’est-ce que vous faites pour vous débrouiller quand il n’y a personne?} Des fois, je commande au restaurant… ou des fois on me prépare un sandwich, mais ce n’est pas suffisant. J’ai des plats micro-ondes, mais j’ai besoin de quelqu’un pour les mettre parce que moi je ne suis pas capable, parce que même si peux les mettre, manger sur mon comptoir, c’est pas mangeable, j’échappe tout à terre. […] J’ai fait une plainte. La première étape, c’est le commissaire à la qualité des services. Ils m’ont enlevé 11 heures en juin 2008. Mais je ne connaissais pas mes recours à l’époque. Alors, je fais une plainte parce que j’ai besoin d’heures pour le dîner. Et puis, si ça n’aboutit à rien, je vais aller au Protecteur du citoyen.  » 

«  L’été, ils diminuent mes heures d’une demi-heure pour les commissions, parce que ce n'est pas l’hiver. Pas besoin de m’habiller et de me déshabiller.  »  
DES CONDITIONS DE TRAVAIL INÉQUITABLES

Conditions de travail inéquitables

Les participants sympathisent avec les auxiliaires, conscients des salaires bien différents entre les modes de dispensation et de l’injustice que cela engendre tant pour les employées que pour eux-mêmes, puisqu’ils en absorbent les conséquences. 

«  L’écart de salaire avec les CLSC… Parce que n’oubliez pas que les salaires dans le parapublic, c'est autour de 16 $ de l’heure, plus les « bénéfices marginaux ». Le CES, c'est 12,14 $ de l’heure et on n’a pas de « bénéfices marginaux ». Une fois… j’avais fait un tableau comparatif d’une préposée du CES versus une préposée dans le parapublic. Il y a une grosse différence. Nous, on essaie de vendre notre salade en disant : « Vous savez le nombre d’heures que vous faites, pas besoin de fournir une disponibilité sur 2 quarts de travail, chose que dans le parapublic, vous êtes obligées de donner… » J’ai travaillé dans un CHSLD et on demandait aux employées d’offrir leur disponibilité sur 2 quarts de travail… « Vous travaillez auprès d’une personne, vous n’avez pas 3 ou 4 supérieures immédiates, vous n’avez pas de rapports à faire… » Mais le taux horaire est vraiment insuffisant. […] nous, la préposée à domicile, elle doit s’occuper d’une sonde urinaire tandis que dans un CHSLD, ce serait une infirmière. Elle fait beaucoup de tâches, a plus de responsabilités... Elle doit s’assurer aussi qu’il n’y a pas de plaie… Alors, il faut que la personne à domicile soit très responsable. […] les points les plus importants, c’est la peau, la tête pour x et la sonde. Ce sont les 3 éléments les plus importants… […] Elles acquièrent une très belle expérience avec x : le positionnement, le transfert, la sonde urinaire… 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} 

«  Oui, parce que ça n’a pas évolué ici. Moi, j’ai commencé à recevoir {des services} en 1986 et le maintien à domicile, ça a toujours été du cheap labor. Puis, le CLSC essaie toujours d’en donner le moins possible jusqu’à ce que tu finisses par les menacer de faire ci ou ça s’ils coupent. […] ils savent pertinemment qu’il n’y a personne au CLSC qui va travailler à cette heure-là, ni personne d’une agence, ni d’une EESAD. Ça fait qu’ils n’ont pas le choix. » 

«  En plus du fameux 9 $ que gagnent les préposées, il faudrait voir combien parmi elles ne sont même pas capables d’avoir au-delà de 20 heures de travail par semaine. On est dans la pauvreté majeure.  » 

Les conditions de travail sont également identifiées comme étant injustes. 

«  Comme il l’a dit, ce n’est pas calculé dans sa journée le temps de « promenage » en autobus. […] Moi, quand je m’en vais travailler le matin, ça me prend une heure […] je travaille mes 7 heures, puis quand je reviens, ça me prend une heure. Mais une préposée, elle travaille 1 heure 30 là, 45 minutes pour se rendre à l’autre, 1 heure là, 1 heure 30 pour se rendre à l’autre parce que le métro a eu une panne, n’importe quoi. Finalement, elle a travaillé quoi? Elle s’est promenée 12 heures pour travailler 6 ou 7 heures parce qu’ils ne le calculent pas ça, le voyagement entre les bénéficiaires. {En plus, ils ne paient pas leur passe d’autobus au complet. Ils n’en paient que la moitié}  » 

«  Juste préciser par rapport à ça, que le commentaire ne s’applique pas pour les employés de l’État, parce qu’eux, le temps de déplacement, il est non seulement payé, mais les frais de déplacement le sont aussi. C’est pour les autres catégories de préposés que ça s’applique.  » 

«  Puis la dame a besoin de travailler. […] Ce n’est pas tout le monde qui a la capacité d’arranger son horaire et de prendre le monde autour d’eux autres. C’est ça qu’ils ne prennent pas en considération. C’est pour ça que tu te retrouves avec des serviettes butchées, parce que là il faut qu’elle parte, elle n’a pas le temps de retourner dans la toilette, faire ses affaires comme il faut […] Fait qu’elle part, même si toi tu es dans ta couche… » 

«  C’est pour ça que je les perds comme ça. Elles n’ont pas assez de temps… Moi, pour n’importe quel travail, le dîner, c’est sacré. […] L’employée de l’EESAD arrive souvent à 12 h 30. Bien oui! Puis comment ils font pour dîner? C’est pas correct ça.  » 
SERVICES À DOMICILE, FLEXIBILITÉ ET INCLUSION SOCIALE

Flexibilité et inclusion sociale

La flexibilité des services s’avère une des pierres angulaires de l’inclusion sociale. Liée à la quantité insuffisante de services reçus, aux coupures subies, aux heures de dispensation des services, aux luttes incessantes, elle est, pour 23 des 39 participants recevant des services, un facteur de stress et de frustrations important. Les 16 autres personnes reçoivent tellement peu d’heures de services qu’elles organisent leurs activités en fonction de ces derniers. On pourrait déduire qu’elles aussi s’adaptent au système plutôt que ce soit le système qui tende à s’adapter aux personnes qu’il dessert.

La question posée était : « Selon vous, est-ce que le programme de soutien à domicile (SAD) est flexible? »
· Faits saillants 
Tous les participants se montraient unanimes : il n’y pas de flexibilité.
«  Flexibilité? Moi je donne 0 sur 10.  » 

«  Est-ce que […] particulièrement le volet SAD, permet l’inclusion pleine et entière des personnes dont je suis? La réponse est non, pour ma part […] Le processus d’inclusion est freiné par les limites du système, ça c’est clair…  »  

Le nombre d’heures accordées détermine le processus d’inclusion sociale.


«  Cela m’aiderait d’avoir plus d’heures pour participer plus activement à la société. Je dépenserais moins d’énergie, je ferais des affaires si j’avais plus d’aide.  » 

«  L’inclusion, c’est sûr que pour moi c’est crucial. C’est sûr que là, je sais que la cessation des services me pend au bout du nez, mais il n’y a pas de flexibilité. Je ne crois pas.  »
«  Tant que le gouvernement va vouloir baisser les heures par individu, on n’arrivera jamais à l’inclusion pleine et entière. »
« Dans une journée, les préposées vont être chez toi, admettons de 4 à 6 […] si mon garçon est supposé arriver à 4 h et qu'il a un accident sur Métropolitain, il arrivera à 4 h 30 ou 4 h 45: la préposée aura travaillé de 30 à 45 minutes de moins. À 18 h, il faudra qu’elle parte parce qu’elle a quelqu’un d’autre. […] Puis le restant, c’est moi qui le donne. Donc, il n’y a pas de flexibilité là-dedans… »
Flexibilité, respect, dignité et autonomie
La toile de fond de cette étude est l’inclusion sociale. Les services de SAD étant dispensés à la maison, on pourrait s’imaginer que l’on se préoccupe de respecter le contexte de vie des personnes et que l’on déploie les efforts nécessaires pour leur permettre de vivre dignement et d’être actives au sein de leur milieu. Pourtant, il n’en est rien et le manque de flexibilité s’avère un facteur déterminant.

«  Puis aussi, avec mon horaire d’école, ça demande de la flexibilité et ce système-là ne favorise pas vraiment la flexibilité, parce qu’il faut que tu leur donnes un horaire, à tes employées. […] C’est sûr qu’au niveau de la flexibilité, il y a énormément de contraintes, parce que je dois donner un horaire fixe à mes employées et ça m’empêche de faire mes choses au quotidien. Il n’y a pas de place pour l’annulation; tandis que, où j’étais à x, il y avait toujours des personnes qui étaient dans un local pas loin de chez moi, 24 heures sur 24. Ça fait que si moi, je finissais de travailler plus tard, jusqu’à 6 h par exemple, je les avisais et demandais : « Peux-tu venir à 7 h? » Il y avait cette possibilité-là, mais ici, il n’y a pas cette possibilité-là.  » 

«  Si tu veux une vie sociale, par exemple aller souper au restaurant pour la fête de quelqu’un. Tu veux sortir et rentrer et te coucher à 10 h au lieu de 8 h. Le système t’a dit 8 h, alors tu vas te coucher à 8 h. Ce n’est pas une vie normale pour une personne. Tu as des occasions, tu as des rencontres qui peuvent avoir lieu le soir, tu pourrais sortir.  » 

«  Ça ne répond pas à mon projet de vie. C’est parce qu’à un moment donné, les heures sont toutes strictes. Puis là, si tu veux sortir, il faut que tu ne prennes pas tes services à domicile le matin ou l’après-midi parce que tu veux être impliquée dans une association…  »  

Des participants ont soulevé également la notion d’autonomie.

«  Pas juste l’inclusion mais l’autonomie aussi. […] Je n’ai pas de loisirs, je ne vais pas au cinéma, je ne vais pas nulle part, je ne fais rien, je suis dans ma survie. Je travaille et je survis. […] Je considère que je n’ai pas de vie sociale, à moins de venir dans une réunion comme celle-là. […] Ma vie sociale se limite à rendre les choses meilleures pour moi et pour les personnes comme nous autres.  » 

«  Non, parce que je crois que le mot « autonomie » ne veut pas dire la même chose pour les personnes handicapées que pour les personnes qui sont là pour aider les personnes handicapées. Aussitôt qu’on se montre intéressé par quelque chose, tu sais, tout de suite c’est les menaces : « On va te faire ci, on va te faire ça, on va couper ton service. » Tu sais, j’ai de la misère à fonctionner avec ça.  » 

Il ne suffit pas de vivre à la maison pour être incluse socialement. Recevoir chez soi est aussi une manière de socialiser. Des témoignages révèlent l’importance de l’écoute, de l’attention et du respect des personnes.
«  … moi j’ai des problèmes de vision … Elles sont 2 des fois et se parlent entre elles. Une va mettre une affaire quelque part et l’autre, à côté. Admettons qu’elles vont déplacer mon enregistreuse puis qu’elles ne me disent pas où elles la mettent, je vais la chercher. Concrètement qu’est-ce que ça donne? J’ai honte d’inviter du monde chez nous parce … de la poussière, il y en a partout. C’est à l’envers sur la table de cuisine, tu sais, parce que je n’en viens pas à bout, je suis trop faible physiquement. […] tu as beau en parler aux ergos, elles ne peuvent jamais rien faire. Puis, si je voulais travailler, bien, la brochette de services ne correspond pas à une personne qui va travailler. Même si je voulais, idéalement, faire 3 jours par semaine, un petit travail pour me donner un peu de qualité de vie, bien, parce que c’est tellement dur d’arriver avec les rendez-vous, c'est impossible. Il y a une ergo qui est venue m’évaluer et je me suis aperçue qu’à un moment donné, je disais : « C’est correct, c’est assez. » Parce qu’il vient un temps qu’on fait un genre de débrouillardise puis on s’en contente.  » 

Flexibilité et inclusion : la fameuse pyramide

Dans plusieurs groupes de discussion, les participants soulevaient le fait que le réseau ne répond qu’aux besoins primaires ou essentiels. Cela permet de survivre et non de vivre. On est loin, très loin de l’inclusion sociale.

«  J’ai vécu en coop toute ma vie, une coop ordinaire, avec du monde ordinaire, dans des appartements adaptés. Mon meilleur chum m’a offert une job. Là, je travaille 35 heures par semaine à X. […] Je vais au cégep en comptabilité puis je suis administrateur dans un organisme […] il y a des bénévoles au bureau qui m’aident à dîner puis tout ça. Ça me permet de ne pas prendre, le midi, de temps sur mes 44 heures. C’est des bénévoles qui m’aident à manger. […] Autrement dit, une personne handicapée ne peut pas vivre sans entraide. C’est ça que ça veut dire.  » 

{L’accompagnatrice de la personne précédente} «  Je ne sais pas si je peux me permettre un commentaire. Mais, le « support » qu’il a alentour, c’est pour son réseau social, sa vie sociale... Souvent je fais des activités avec X […] Moi je trouve que les heures que le CLSC donne, c’est des heures de base, c’est pour un peu survivre, tu sais. C’est manger, se nourrir, se laver. Mais, ce n’est pas parce qu’on est handicapé qu’on arrête de faire des activités puis qu’on n’a plus de réseau social... C’est pour ça que je pense que X, lui, c’est l’fun parce qu’il peut se payer des gens {il a reçu un petit héritage de son frère} et, surtout, il est entouré de gens qui l’appuient […] {Une participante : ce soir, on a plus entendu des gens qui avaient de la misère au quotidien.} Exactement… ils ont de la misère déjà au quotidien, fait qu’on s’entend-tu que le social, ils n’ont pas le temps de se rendre là.  » 

{Un autre accompagnateur} «  La réflexion me fait justement penser à la pyramide de Maslow, la fameuse pyramide des besoins essentiels de base. Ensuite, on se réalise soi-même et on participe à la société. C’est sûr que la grille d’évaluation, c’est la base de Maslow, les soins de base…  » 

«  Ils sont juste à combler les besoins primaires. […] puis juste ça, c’est difficile. Donc, tout ce qui est « activité sociale » pour le moment, ça prend le bord.

«  …il y a 5 ans. J’ai une fille au CLSC, elle a fait l’évaluation avec moi puis elle dit : « On ne peut pas avoir plus que ça. »  […] C’est pour ça que Marc et d’autres gars que je connais m’aident.  » 
Les gens identifient également qu’il existe des stratégies pour empêcher que des liens amicaux puissent se créer entre les employées et les usagers.

«  C’est ça qui arrive, […] il faut développer des amitiés parce que le CLSC ne veut pas entretenir des affaires comme ça. C’est pour ça qu’il change tout le temps le personnel. Il ne veut pas créer des affinités, ça c’est voulu…  » 

INSTITUTIONNALISATION ET COÛTS 

POUR L’OBTENTION DE SERVICES

Tarification et institutionnalisation : paupérisation

De plus en plus, le réseau de la santé et des services sociaux exige des frais pour des services qu’il dispense. Les conséquences de cette pratique pour les personnes ayant des limitations fonctionnelles en entraînent plusieurs dans un processus de paupérisation incessant. Déjà, on demande à des personnes de payer au moins une partie de leurs services à domicile et nombreuses sont alors celles qui se privent de services. N’ayant pas la capacité de payer, elles doivent les ajuster à leur bourse.

Par ailleurs, plusieurs vivent constamment dans l’insécurité car, entre les services inadéquats en terme de qualité et de quantité, les menaces, les coupures, les pertes de capacité, les frais demandés, se trouve la grande menace : l’institutionnalisation. À celle-ci s’ajoute la privatisation des services. Les questions que nous avons posées étaient les suivantes.

1. Si vous devez payer vos services, quels sont les impacts pour vous?

2. Est-ce que le fait de devoir payer pour vos services vous empêcherait de recevoir le nombre d’heures dont vous avez besoin?


· Faits saillants

Unanimement, les personnes affirment ne pas pouvoir payer leurs services à domicile, qu’il s’agisse de travailleurs ou non.

«  On n’arriverait pas dans le budget…  »
«  Il faudrait que je coupe sur d’autres choses.  » 

«  C’est impensable.  » 
Les structures sociales sont mises en cause ainsi que les décisions à la base des règlements ou des lois. On cherche des solutions.

«  Moi, je ne pourrais pas. Même, je vais te le dire, une personne handicapée qui travaille, pour être capable de se payer les soins et débourser, il faudrait qu’elle soit un PDG d’entreprise, puis soit capable de mettre des affaires sur son rapport d’impôt.  »
«  Demain matin, s’ils coupent les services aux personnes handicapées et qu’ils te forcent à payer, il va falloir qu’ils augmentent les chèques d’aide sociale parce que la plupart sont sur l’aide sociale. Pas parce qu’il n’y a pas de cheminement d’emploi. Il y a tellement d’obstacles pour y aller, même de se lever à l’heure, de prendre son transport puis de voir toutes les heures que ça prend. Ça en prend tellement, tellement. […] mais je n’ose pas imaginer, peut-être 6 h, 6 h 30 du matin. […] Y en a-tu un préposé du CLSC ou même du CES qui se lèverait à cette heure-là? […] Le monde n’est pas sur l’aide sociale parce que ça leur tente, c’est comme par dépit, parce qu’il n’y a pas d’autres choses. […] Des fois, les soins spécialisés ne sont pas couverts. Ils le sont par l’aide sociale. Puis, il faudrait gagner trop cher parce que je sais qu’il y a des affaires pour le maintien à domicile dans l’impôt, mais tu sais, c’est des crédits non remboursables. Si tu ne fais pas assez de salaire, ça sert à quoi des crédits non remboursables?  »
«  Il y a aussi un autre programme pour les personnes handicapées que j’ai connu. C’est le programme d’aide familiale résidente. On peut engager une personne de l’étranger qui vient demeurer avec nous. La condition, c’est qu’il faut avoir une chambre disponible… J’ai déjà fait une fois un essai et elle a été refusée. C’était une infirmière et elle aurait été plus compétente que toutes les préposées qui ont travaillé chez moi, mais le ministère de l’Immigration l’a refusée à cause de la scolarité. Il lui manquait un an. On a eu de graves problèmes au niveau de l’immigration…  » 

«  Et l’argent qui sort, je ne suis pas capable d’avoir de reçus. Les gens qui m’aident ne veulent pas me donner de reçus. Le médecin m’a dit qu’il est prêt à me donner des papiers pour l’impôt comme quoi j’ai besoin d’aide. Mais les gens que tu vas chercher ne veulent pas donner de reçu. C’est le choix que tu as. Moi, je paie beaucoup par année.  » 

«  Comment ça coûte […] à l’État une personne handicapée placée dans un centre d’accueil? À Montréal, c’est 90 000 $ par personne… Au minimum, parce qu’il y a des coûts qui ne sont pas calculés dans le 90 000 $.  » 

«  Avec 90 000 $, ça veut dire qu’on paierait le psychologue, l’ergothérapeute et les autres. On paierait même les services.  » 

Tarification et institutionnalisation : programmes d’assurance disparates, choix gouvernementaux et sociétaux
Les participants et participantes ont souvent évoqué les disparités entre les programmes d’assurance et de compensation pour des déficiences.
«  … à part les personnes qui sont sur la CSST ou la SAAQ. Eux autres, ils vivent dans un autre monde.  » 

«  Ils peuvent dépenser comme ils veulent, payer tout ce qu’ils veulent, ils ont de l’argent. Ils ont droit à tout, le lavage de vitres, c’est compris. Pelleter l’entrée, c’est compris. Je connais un gars qui s’est fait couper les 2 jambes et il avait quelqu’un qui pelletait pour qu’il puisse sortir avec son truck.  » 

Les choix gouvernementaux et sociétaux suscitent bien des interrogations.

«  J’ai toujours déploré une chose dans le système ici. C'est que quand tu es une personne handicapée de naissance, il n’y a pas de revenus autres que le bien-être social. Un accident de la route, vous avez la SSAQ, un accident du travail, la CSST, une victime d’acte criminel, c'est l’IVAC, mais si tu es née handicapée, c'est le BS avec ses lois. Lois que je trouve correctes pour ceux qui sont en pleine santé pis qui profitent du système, mais disons, qui ne devraient pas s’appliquer pour des personnes handicapées de naissance. Alors, afin que Madame conserve son revenu et qu’on partageait la même adresse, c’est l’interdiction de se marier, en fait. {…Madame a réussi à ne pas perdre son aide sociale même si vous habitiez ensemble?} Ça été toute une lutte, mais à condition de ne pas se marier. C’était sous cette condition-là. Parce que si on se mariait, elle perdrait son chèque et deviendrait à ma charge. Et moi, je ne voulais pas prendre ce risque-là parce que je ne savais pas combien de temps j’allais conserver mon emploi. Parce que je suis handicapé moi aussi, même si j’ai travaillé pendant 28 ans. Le souci que j’avais me donne raison aujourd’hui parce que, avec la crise économique, je me suis fait slaquer au mois d’octobre. Alors, j’étais prudent, ça fait 17 ans qu’on est ensemble et, il y a 17 ans, j’avais prévu le coup et le destin m’a donné raison. Ça a été 4 ans de bataille avec Québec pour obtenir cette exemption.  » 

«  Après cela, tu as les organismes comme le FRAPRU qui disent qu’une des causes du manque de logements que l’on a vécu ces dernières années, c’est le nombre de personnes qui vivent seules. Mais il n’y a aucun incitatif à s’entraider. Ils coupent partout.  » 

«  Je crois que cela va empirer avec le vieillissement de la population.  » 

«  Le gouvernement débloque beaucoup d’argent pour les personnes âgées. Il prive des personnes plus jeunes. C’est tout géré pour les personnes âgées. Ce sont des gros billets.  » 

«  Il faut comprendre aussi que, le fait qu’il y ait des personnes vieillissantes, l’enveloppe réservée aux personnes handicapées est coupée, souvent, pour les personnes âgées. Et c'est dommage. Mais, je comprends aussi que ces personnes ont besoin. Tout ça fait que, depuis quelques années, on est en train de nous fusionner avec la réalité des personnes âgées alors que la personne qui a 25, 30 ans, et qui demande des services, c'est pas la même réalité sociale, culturelle et économique. Mais en même temps, est-ce qu’il faut sectionner, est-ce qu’il faut couper? […] Ça n’entre pas dans le sujet mais moi, c'est des questions que j’ai déjà posées. Vérifiez si ces enveloppes sont coupées, ce qui fait que les personnes handicapées, celles qui en ont vraiment besoin, elles, n’en ont pas. » 

Tarification et institutionnalisation : la spirale infernale

Plusieurs personnes ayant travaillé toute leur vie décrivent la spirale dans laquelle la maladie les a projetées. Leur persévérance à gagner leur vie les a souvent desservies. 

«  Je ne payais pas à cause de mon revenu qui est bas. Ce qui est arrivé, c’est que quand j’ai eu ma rente d’invalidité, ça faisait 2, 3 ans que je tirais de la patte et que je perdais mes emplois. J’avais un emploi à temps plein au gouvernement et il ne pouvait pas me donner un emploi à temps partiel, alors j’ai dû quitter. Et après, j’ai eu des « jobines » et puis, j’aurais eu le maximum de la rente d’invalidité, mais ils se basent sur les 5 dernières années d’emploi. C’était les 5 pires années de ma vie. S’ils avaient pris tout au complet, à une époque je gagnais 80 000 $ par année mais là, en dernier, c’était 5 000, 12 000, 15 000. Alors, 5 ans de temps, je gagnais pas d’argent, ça fait que j’ai presque pas de revenus.  » 

Les participants et participantes nomment le cercle de pauvreté avec lequel elles sont aux prises. Qu’elles travaillent ou non, les services qui ne sont pas accordés complexifient leur quotidien et les rendent « insécures ».

«  Le déneigement, juste déneiger la petite rampe qui permet de me rendre au trottoir pour aller prendre mon transport adapté et aller travailler. J’angoisse à tous les hivers. Je ne serais pas capable de payer un déneigeur au coût du marché. Ce n’est pas avec mon salaire, malheureusement, je ne fais pas 50 000 $ par année […] on te demande de fournir et, après cela, tu as des tentatives du programme PAD qui va te demander de fournir, et là, tu as un autre service qui relève d’une autre affaire, qui lui aussi va te demander de fournir.  » 

Dès qu’une personne est dirigée vers une EESAD, elle est exposée à payer pour ses services. C’est souvent au détriment de ses droits, notamment pour les personnes recevant de l’aide sociale qui ne devraient absolument pas payer, leur revenu étant trop bas. De plus, chaque EESAD établissant son fonctionnement, les décisions paraissent parfois incompréhensibles et arbitraires. Ainsi, on constate que la capacité des personnes de se priver prédomine sur leur capacité de payer.

«  Pour le ménage, ça me coûte maintenant 11 $ par semaine, même si je suis sur l’aide sociale. […] Il a fallu que je coupe. Tu n’as pas la gratuité des médicaments non plus; il faut que tu en paies une partie à tous les mois. Et là, il fallait que je paye 100 $ par œil pour me faire opérer. Pour les bas de soutien, ils te donnent 58 $, la paire est 190, alors il faut que tu débourses le restant. Pour tes lunettes, il faut que tu paies. T’es toujours en état de pauvreté. T’achètes tes bas, il faut que tu te prives pour autre chose. […] Puis là, j’ai été obligée de quêter de la nourriture parce que 800 $ pour les lunettes, tu ne trouves pas ça dans une boîte de pop corn. […] Tu t’en sors pas. Tu étouffes. Une chance qu’il y a un organisme X qui m’aide. Je paie 1 $ du repas. Des fois, c’est pas à ton goût mais tu mets de la sauce et du sel… Tu manges des toasts, mais tu es frustrée, alors tu manges le pain au complet avec le pot de beurre de peanuts pis t’engraisses! Tu es dans une roue qui tourne et tu cherches ta porte de sortie.  » 
«  Moi, à un moment donné, avec une EESAD, je payais et à un moment donné, je ne payais plus, pis à un autre moment donné, je repayais. Je recevais à tout bout de champ des lettres du gouvernement […] Ils me disaient :  «  Nous avons fait le calcul. Dorénavant, vos services vous coûteront 4,50 $ de l’heure. »  Et après ça, ils m’envoyaient une autre lettre… Je ne comprenais jamais pourquoi. Mon salaire ne changeait pas. Pour le CES, elle ne m’a pas parlé que ça allait me coûter quelque chose.  » 

«  C’est une EESAD qui vient 2 fois par an pour les fenêtres, mais on paie. {Est-ce que vous payez pour vos services d’entretien ménager?} Oui.  »
Tarification et institutionnalisation : survivre et être menacé

Des personnes déboursent pour compenser les heures de services qui ne leur sont pas accordées, lorsqu’elles sont en mesure de le faire.

«  Je vais payer pour des services extra parce que si je veux avoir de l’aide, que quelqu’un vienne m’aider à faire de la nourriture, pelleter, nettoyer les vitres… Des fois, si je veux que du beau ménage soit fait. Du moment que j’ai besoin d’un peu d’aide, je suis obligée de payer. Je n’ai personne qui m’aide. Il y a toujours de l’argent qui sort.  »  

«  Alors, pour ce qui est des repas, habiller, déshabiller, le lavage, ça c’est correct, mais pour le ménage de l’appartement, Madame paie de sa poche, 3 heures aux 2 semaines. Parce que, malgré les 42 heures, ça ne suffit pas pour combler les besoins. L’épicerie, c'est moi qui la fait parce que je travaille à l’extérieur. Je suis à la maison un jour, un jour et demi par semaine. En principe, j’ai toujours fait l’épicerie depuis de nombreuses années.  » 

Certaines personnes donnent quelques sous de plus pour garder leurs préposéEs lorsqu’elles les apprécient.

«  Mon frère le plus vieux est mort récemment. Il m’a donné un héritage… {Un participant : Tu t’arranges avec ça?} Bien disons, j’ai plus de latitude qu’avant.  » 

Selon les participants, il est de plus en plus fréquent que les personnes soient menacées d’institutionnalisation.

«  … Ça n’existe plus, des 44 heures… À part ceux qui l’avaient. Je vais te donner un autre exemple, on parle souvent d’institutionnalisation. 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 3 heures par 2 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 si vous avez plus de 3 cathé (pipi dans un tube en plastique) dans la période de 12 heures, vous vous en allez en CHSLD.  » 

Ne pas recevoir les services qui leur sont nécessaires impliquerait, pour plusieurs, l’institutionnalisation. Une menace vite brandie. 

«  Ah, c’est sûr.  » 

«  Moi, c’est toujours ma menace.  » 

{Une mère} «  … c’est toujours ma menace aussi. Mais je les menace à mon tour : « Si vous ne me donnez pas ça, je ne peux pas arriver. Je vais l’envoyer en hébergement. »  C’est ma menace puis ça marche.  »  

UN APPEL AUX CHANGEMENTS
Un appel aux changements
«  … mais je comprends pas que l’on n’ait pas plus de solidarité entre nous et qu’on veuille revendiquer, après ça, qu’on nous regarde comme des personnes à part entière. Il faudrait peut-être, nous autres, se donner ce regard-là d’abord… Alors, pour les services, ça va, parce que je me bats. Parce que comme tout le monde ici, j’ai dit : « Ça va faire, ça ne marchera pas... » Mais c'est beaucoup de travail alors que si on le fait collectivement, j’ai l’impression que tout cet effort serait beaucoup moins lourd à porter que de le porter individuellement, avec tout ce que ça implique de stress. 

Une perte de capacités, que ce soit une dystrophie ou une paralysie, il faudrait arrêter de sectionner ça en maladies et dire qu’on fait tous partie de la même affaire. On vieillit. On a des maladies, des handicaps. Tout ça nous amène à des conditions inhérentes à nos fragilités, à nos vulnérabilités et je pense que ce serait intéressant que ça évolue un jour, ce discours-là, de dire que ma maladie est pire ou elle est mieux.
Si le gouvernement présentement arrive à faire ce qu’il fait, c'est parce qu’on a réussi à morceler politiquement les personnes handicapées. C’est comme si on avait divisé des races en disant, cette maladie-là est pire, on va y aller, et cette maladie-là est moins pire, on n’ira pas. Et ça fait que, présentement, ça ne sert plus personne, sauf si on fait des petites victoires personnelles. Étonnez-vous pas d’en avoir moins aujourd’hui. Il y a 20 ans, ce qu’on revendiquait, c’était l’universalité pour les personnes handicapées […] il faut faire très attention… Moi, j’ai fait un parcours bénévole et communautaire à tous les niveaux : personnes non handicapées, personnes âgées. J’ai voulu faire un survol de ce que c'est être, pas vulnérable ni marginal, mais différent. Je suis toujours déçue de voir qu’on parle d’ouverture quand on parle de différence alors que ça fait partie de l’humanité d’être différent. Présentement, je bénéficie de services qui sont corrects parce que je me suis défendue, parce que, pour moi, ma dignité, ma condition de vie, ça a toujours été extrêmement important. C’est ce qui m’a permis de poursuivre ce que je poursuis. D’une façon autodidacte, mais c'est quand même très efficace. Moi, je calcule que j’ai des gains intéressants sur le plan humain et sur le plan collectif. C’est un peu pour ça que je voulais participer à cette rencontre et voir plus loin, voir où est-ce que ces services-là vont nous amener si ça continue comme ça. Parce que présentement, j’ai 9 heures et avec 9 heures par semaine, moi, je me débrouille très, très bien, avec le Chèque emploi-service. Ça, je trouve ça parfait parce que là, je suis chanceuse, j’ai une stabilité au niveau du personnel. 

Mais je pense que c'est un enjeu extrêmement important, la qualité des services, qui conditionne, c’est sous-entendu, la qualité de vie qui est en jeu. C’est la qualité de vie des individus. C’est la qualité de vie que la société est prête à reconnaître, puis à se reconnaître. 

Enfin, c’est tout un dossier, qui est énorme. Il ne s’agit pas que de services, mais ça commence par là… c'est le soutien à domicile et c'est crucial. Je m’en rends compte, en écoutant le monde… que ça n’a pas avancé depuis une dizaine d’années… Et on ne parle pas de violence psychologique encore. On ne parle pas d’abus de pouvoir, on parle de gens qui vous ont dit ce que j’ai entendu tout à l’heure, que je trouve épouvantable. Au lieu de vous encourager, on vous abaisse.  »
�	Il est à noter qu’une personne s'est présentée et ne recevait pas de services, sauf des soins 	infirmiers. Sa présence fait en sorte que certaines données totalisent 39 participants plutôt que 	40.


�	Mère présente au nom de son fils qui a une paralysie cérébrale sévère.


�	Idem.


�	Les 15 personnes inscrites dans la catégorie activités autres ont souvent des limitations fonctionnelles sévères qui ne leur permettent pas d’activités professionnelles et, pour plusieurs, la réadaptation constitue une activité très intense. Les loisirs peuvent être, entre autres, de nature artistique ou sportive. Comme toute autre personne, certains peuvent à la fois étudier, travailler, faire du bénévolat, avoir des loisirs et exercer un rôle parental.


� Le gouvernement a changé le titre d’emploi des auxiliaires familiales et sociales pour celui d’«  auxiliaires en santé et en services sociaux  » 
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