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BAT

Les conditions de vie et de soins souvent déplorables dans les CHSLD défrayent régulierement

les manchettes, soulevant la délicate question des soins de longue durée dans une société vieillissante.
Face aux défis importants auxquels le Québec est confronté en la matiére, faut-il investir massivement
dans les CHSLD et les ressources d’hébergement, ou miser davantage sur les soins a domicile ?

Les CHSLD doivent bénéficier
de plus de moyens, mais aussi
étre au cceur d’une réflexion
collective sur les soins, les
responsabilités et les solidarités.

Eric Gagnon

L'auteur, sociologue, est chercheur au
Centre de recherche sur les soins et les services
de premiére ligne de I'Université Laval

n ne voudrait pas y finir ses jours,

ni avoir a y placer un proche. Les

centres d’hébergement et de soins
de longue durée -les CHSLD, comme on
dit- n’ont pas bonne réputation. IIs
hébergent des personnes qui ne peuvent
demeurer chez elles, avec ou sans l'aide
d'un proche aidant, en raison de leur han-
dicap, de leur maladie ou de troubles co-
gnitifs. La vie en centre d’hébergement
est marquée par la dépendance et le
manque d'intimité, la solitude et la
confusion. Parce qu’elle heurte de plein
fouet nos idéaux d’autonomie et d'indé-
pendance, parce qu’elle met souvent en
question notre capacité d’aider ou sim-
plement de comprendre une personne,
elle constitue aussi un défi qui nous est
collectivement lancé quant a notre réelle
volonté de prendre soin des personnes
vulnérables.

Des milieux a réinventer

Prendre soin d'une personne, c’est la laver
et 'habiller, I'aider a la toilette, parfois
l'aider a manger, mais aussi, par différents
gestes ou paroles, préserver son intimite,
diminuer sa géne, assurer son confort, la
rassurer. C'est prendre le temps d'écouter
la personne et de la connaitre pour répon-
dre a ses besoins particuliers, s'ajuster a
sa situation. C'est lui donner les moyens

et 'occasion de pouvoir choisir, faire, dire
et raconter des choses, malgré les limita-
tions importantes, et lui reconnaitre ainsi
valeur et dignité. C’est faire un tas de
petites choses, anodines ou dérisoires en
apparence, mais importantes, comme
mettre a une dame ses boucles d’oreilles
et la maquiller pour qu'elle soit belle et
fiere. Prendre soin, c’est entretenir la vie,
dans toutes ses dimensions.

Cela exige du temps, de l'attention,
une certaine disposition d’esprit, de la
formation ainsi que les conseils et I'appui
d'une équipe. Il faut donner au personnel
soignant le temps et I'espace qui lui man-
quent pour prendre véritablement soin
des personnes, pour établir un lien de
confiance, s'ajuster aux particularités de
chacune, s'adapter aux situations, parfois
improviser. Il faut imaginer de nouvelles
manieres de faire, mais d’abord avoir
confiance en l'imagination du personnel
soignant et des familles qui réalisent des
choses remarquables, lorsqu'ils en ont les
moyens. S'il faut y injecter plus de res-
sources, il faut aussi revoir le fonctionne-
ment des centres, les priorités, les criteres
d’évaluation et de performance. La négli-
gence et le manque de soin ne sont pas
simplement dus a 'incompétence ou a
'absence de moralité. C'est d’abord le fait
d'un manque de personnel, du manque
d’attrait pour certains métiers, du peu
d’importance accordée en général a cer-
taines taches souvent ingrates, mais qui
exigent savoir-faire, tact et sensibilité. Il
faut revaloriser le travail de préposé aux
bénéficiaires, prendre soin aussi du per-
sonnel.

Vivre en centre d’hébergement, dans
une tres grande dépendance, ne sera jamais
facile. Y travailler ne l'est pas toujours.
Mais il est possible d’adoucir les souf-
frances, de diminuer l'insécurité, la soli-
tude et la confusion et d’améliorer les
conditions de travail.

Nos auteurs invités en débattent.

Une politique des soins

Réinventer les soins de longue durée ne
passe pas uniquement par une augmen-
tation et un réaménagement des services,
ou par la construction de nouveaux bati-
ments mieux climatisés et fenestrés. 11
faut repenser non seulement les soins et
la maniére de les dispenser, mais aussi et
plus largement les rapports sociaux iné-
galitaires, qui entrainent une dévalorisa-
tion de certaines catégories de personnes
soignantes, provoquent une pénurie de
personnel, accroissent la vulnérabilité et
la dépendance des personnes agées et aug-
mentent la charge des proches aidants. Il
faut reconnaitre aux soins de longue
durée leur importance et leur valeur, qui
passent toujours apres les soins médicaux
et spécialisés et la construction de gros
hopitaux.

Ce dont nous avons besoin, c’est d'une
politique de soins de longue durée qui
integre les soins a domicile, en résidence
et en centre d’hébergement. Une poli-
tique qui aborde les soins dans toutes
leurs dimensions et qui en fait la respon-
sabilité¢ de I'ensemble de la collectivité,
et non des seuls soignants. Une politique
qui s’accompagne d'une réflexion sur les
fondements des liens sociaux, sur la dé-
pendance et la vulnérabilité —mais pas
seulement celles des résidents, et pas uni-
quement en centre d’hébergement.

On entend parfois des gens parler du
«foyer» pour désigner le centre d’héber-
gement. L'expression est certes vieillotte
et démodeée, mais toujours préférable a
ce sigle impersonnel, bureaucratique et
souvent mal compris, le « CHSLD ». Leur
donner un véritable nom serait une
bonne chose, en autant qu'il soit porteur
d'une large vision et d'une véritable ac-
tion. @
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BAT

SOINS DE LONGUE DUREE:
COMMENT RELEVER LE DEF1?

Nous avons besoin d’une
ambitieuse politique sociale
en matiere de soins a domicile.

Guillaume Hébert

L'auteur est chercheur a I'Institut de recherche
et d’informations socio-économiques (IRIS)

n 1970, le Québec crée un régime

d’assurance-maladie public et uni-

versel, rendant gratuit 'acces aux
soins médicaux. En 1997, le Québec se
dote d'un ambitieux réseau de Centres
de la petite enfance (CPE) malgré 1'austé-
rité imposée au milieu des années 1990
dans le cadre du «déficit zéro». Dans les
deux cas, le gouvernement a décidé d’al-
ler de l'avant avec des politiques sociales
majeures en dépit des cotits élevés de leur
implantation, car c'était le seul moyen
de mettre en place une solution collective
a des problémes criants. C'est précisément
le genre d’ambition dont le Québec a au-
jourd’hui besoin en matiére de soins de
longue durée, en particulier sur le front
du soutien a domicile; un enjeu qui
devrait devenir le prochain grand chan-
tier des politiques sociales.

Soins a domicile:

le parent pauvre du systeme

Le Québec (mais aussi le Canada) fait
piétre figure en matiere de services a do-
micile. Les données de I'OCDE ont mon-
tré qu'il se situe sous la moyenne des pays
membres en ce qui concerne les dépenses
publiques en soins de longue durée, ce
qui inclut tant les dépenses d’héber-
gement que celles liées aux soins et au
soutien a domicile. Méme s'il existe des
besoins non comblés dans ces deux sec-
teurs et qu'il serait insensé de réduire
les ressources destinées a ’hébergement
—notamment en CHSLD-, les services a
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domicile font figure de parent pauvre
dans ce domaine. Alors que 15% des
dépenses en soins de longue durée au
Québec vont aux services a domicile,
cette proportion atteint 41% en Suede,
51% en Finlande et méme 73 % aux Pays-
Bas.

Par ailleurs, les capacités du secteur
public ne suivent pas l'accroissement
constant des besoins induit par le vieil-
lissement de la population. Le pourcen-
tage de personnes agées qui recoivent des
soins publics a domicile a méme diminué
a partir de 2011-2012: établi a 15% en
2005-2006, il ne se situait plus qu'a 12%
en 2015-2016. Cette baisse ne s'explique
pas par une diminution de la population
desservie, mais par la faible augmentation
des dépenses publiques, qui ne suit pas
celle des besoins. On estime d’ailleurs a
100000 le nombre de personnes vivant
avec des incapacités moyennes ou séveres
qui ne recoivent pas de services a domi-
cile publics.

Les conséquences de ce manque sont
multiples. D'abord, le travail de soutien
est largement effectué par des proches
aidants, dont le nombre au Québec avoi-
sine désormais les deux millions de
personnes qui fournissent environ 200
millions d’heures de travail bénévole. Ces
personnes, majoritairement des femmes,
se disent régulierement déprimées; elles
ont parfois des difficultés financieres et
elles connaissent des problemes dans leur
vie professionnelle. L'absence de services
a domicile provoque aussi une détério-
ration de I'état de personnes qui auraient
di recevoir des services plus tot. Non seu-
lement la personne paie-t-elle de son
bien-étre le manque de ressources, mais
la détérioration de son état exige encore
plus de ressources lorsqu’elle aboutit a
l'urgence.

Les services a domicile constituent éga-
lement un jalon stratégique du réseau
sociosanitaire. En 1996, plutot que de gar-
der les CLSC au coeur de cette mission,
on a laissé de nouveaux acteurs privées
prendre la reléve, soit les entreprises
d’économie sociale en soutien a domi-
cile. Ces derniéres rémunerent mal leur
personnel et ont un taux de roulement
élevé, ce qui contribue a la dégradation
de la qualité des services et prive le réseau
public d’'information pertinente sur les
communautés desservies.

Renverser la vapeur

Il faut donc littéralement renverser les
tendances actuelles. L'IRIS a calculé
que pour couvrir un niveau adéquat de
besoins, il faudrait quintupler le nombre
d’heures de soins et de soutien a domicile
actuellement offert. Dans les analyses plus
optimistes, cette dépense s’autofinance-
rait, car le maintien a domicile réduirait
la pression sur 'ensemble du systeme de
santé, réduisant ainsi ses cofits. L'analyse
plus conservatrice de I'IRIS estime le cotit
de cette opération a quatre milliards de
dollars. La somme peut sembler colossale,
mais rappelons-nous qu'il s’agit de doter
le Québec d'une nouvelle politique so-
ciale d’envergure. Notons par ailleurs que
cette somme est proche de celle que I'Etat
avait débloquée pour la création du ré-
seau des CPE.

La nouvelle ministre des Ainés et des
Proches aidants, Marguerite Blais, était
également ministre dans le cabinet de
Jean Charest. Son passage a ce ministere
est associé a la stagnation des services de
soins a domicile. Or, si la ministre ne se
montre pas plus efficace dans le dévelop-
pement d'une nouvelle politique sociale
en matiere de soins et de soutien a domi-
cile, la population en subira les consé-
quences dans toutes les spheres de la
société. @
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