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8 LISTE DES SIGLES ET DES ACRONYMES

LISTE DES
SIGLES ET DES
ACRONYMES

AQESSS Association québécoise d'établissements
de santé et de services sociaux
ARIHQ Association des ressources intermédiaires
d'hébergement du Québec
ASAD Alliance sherbrookoise
pour l'autonomie a domicile
ASSS Auxiliaire aux services de santé et sociaux
ASSTSAS  Association pour la santé et la sécurité
du travail, secteur affaires sociales
AVD Activités de la vie domestique
AVQ Activités de la vie quotidienne
CAMF Carrefour action municipale et famille
CDPDJ Commission des droits de la personne
et des droits de la jeunesse
CDRV Centre de recherche sur le vieillissement
CES Cheque emploi-service
CESS Centre d'expertise en santé de Sherbrooke
CHSLD Centre d'hébergement et de soins
de longue durée
CiIsss Centre intégré de santé et de services
sociaux
ClUsss Centre intégré universitaire de santé
et de services sociaux
CLSsC Centre local de services communautaires

CNESST Commission des normes, de I'équite,
de la santé et de la sécurité du travalil
Coop Coopérative
Coop-H Coopérative d’habitation
CSBE Commissaire a la santé et au bien-étre
CSF Conseil du statut de la femme
CSSss Centre de santé et de services sociaux
DEP Dipléme d'études professionnelles
EESAD Entreprise d'‘économie sociale en aide
domestique
ESCC Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes
ESG Enquéte sociale générale
ESG-DBP Enquéte sociale générale -
Dons, bénévolat et participation
FADOQ Fédération de I'age d'or du Québec
FRAPRU Front d'action populaire
en réaménagement urbain
HLM Habitation a loyer modique
INESSS Institut national d'excellence en santé
et en services sociaux
INSPQ Institut national de santé publique
du Québec
IRIS Institut de recherche et d'informations

socioéconomiques
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ISO-SMAF Systéme de mesure de l'autonomie
fonctionnelle

1SQ Institut de la statistique du Québec

MAMROT  Ministére des Affaires municipales, des
Régions et de I'Occupation du territoire*

MIDI Ministere de I'lmmigration, de la Diversité
et de I'Inclusion*

MFA Ministere de la Famille

MSSS Ministére de la Santé et des Services
sociaux

OCDE Organisation de coopération
et développement économiques

OSBL Organisme sans but lucratif

OSBL-H Organisme sans but lucratif d'habitation

PAB Préposée ou préposé aux bénéficiaires

PAFR Programme des aides familiaux résidants

PDSB Principes pour le déplacement sécuritaire
des bénéficiaires

PEFSAD Programme d'exonération financiére pour
les services d'aide domestique

PEICA Programme pour I'évaluation
internationale des compétences
des adultes

PFS Programme de fournisseurs de soins

PTET Programme des travailleurs étrangers

temporaires

RAMQ Régie de I'assurance maladie du Québec

RANQ Regroupement des aidants naturels
du Québec

RCR Réanimation cardiorespiratoire

RI Ressource intermédiaire

RNI Ressources non institutionnelles

ROMAN Regroupement des organismes
montérégiens d'aidants naturels

RPA Résidence privée pour ainés

RQAP Régime québécois d'assurance parentale

RQOH Réseau québécois des OSBL d’habitation

RRQ Régime de rentes du Québec

RTF Ressource de type familial

RTR Right to request flexible working

RUISSS Réseau universitaire intégré de santé
et de services sociaux

SAD Soutien a domicile

SAPA Soutien a l'autonomie des personnes
agées

SCHL Société canadienne d’hypothéques
et de logement

SHQ Société d'habitation du Québec

SMAF Systéme de mesure de l'autonomie
fonctionnelle

UTRF Unité transitoire de récupération

fonctionnelle

*Au moment de la parution de cet avis, les noms de ces organismes avaient changé.
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INTRODUCTION

INTRODUCTION

Le Québec connait un vieillissement marqué de
sa population. En 2017, les personnes agées de
65 ans et plus représentaient 19 % de la population,
alors que cette proportion se situait a 6% en
1950. L'Institut de la statistique du Québec (ISQ)
prévoit qu'elle atteindra 27 % en 2050 (Azeredo et
Payeur, 2015; MFA, 2018). Selon les projections de
I'Organisation de coopération et développement
économiques (OCDE), le vieillissement de la
population québécoise sera plus rapide que celui
de la plupart des pays occidentaux et le rapport
de dépendance démographique! du Québec sera
parmi les plus élevés de 'OCDE en 2030 (Azeredo
et Payeur, 2015).

Ce vieillissement démographique s'accompagne
d'une demande accrue de services de santé
et de soutien a l'autonomie, puisque les risques
d'incapacités? augmentent en avancgant en age
(Fournier et al., 2013; INSPQ, 2010). Dans cette
perspective, I'amélioration du soutien a domicile
figure au nombre des priorites du gouvernement
québécois depuis une quinzaine d'années. Cette
orientation, explicitée dans plusieurs politiques
et plans d'action?, entraine des économies pour
I'Etat: le travail réalisé par des personnes proches
aidantes permet de réduire les sommes investies
dans I'hébergement de personnes ainées (Lavoie,
Guberman et Marier, 2014). Demeurer chez soi
correspond, en outre, au souhait d'un grand nombre
de personnes ainées qui ne présentent pas de
lourde perte d'autonomie (Dubé, 2017).

Les derniéres années ont été marquées par plusieurs
initiatives gouvernementales concernant les soins
et les services aux personnes ainées en perte
d'autonomie et a leurs proches. De 2016 a 2018,
le ministére de la Santé et des Services sociaux
(MSSS) a organisé trois forums en vue d'améliorer
les pratiques dans les centres d’hébergement et de
soins de longue durée (CHSLD) et dans le soutien
a domicile. En 2018, il a adopté un nouveau cadre
de référence en matiére d’hébergement dans les
établissements de soins de longue durée, en plus
de présenter un nouveau cadre alimentaire pour les
personnes hébergées en CHSLD (Gagnon, 2019;
Lapalme, 2018; MSSS, 2018). En mai 2019, la ministre
responsable des Ainés et des Proches aidants
a annoncé la mise en ceuvre d'une démarche
devant mener a |'élaboration d'une premiere
politique en matiére d’'hébergement et de soins de
longue durée. Se voulant « novatrice » et « mieux
adaptée aux besoins des différentes clientéles
hébergées », celle-ci devrait étre rendue publique
en 2020 (MSSS, page consultée le 6 février 2020).
En parallele, une premiere politique nationale sur
la proche aidance est en cours d'élaboration. Elle
doit étre suivie par le dépdt d'un « plan d’action
proposant des mesures concrétes au service
des proches aidants » (MSSS, page consultée le
21 octobre 2019).

Dans ce contexte, le Conseil du statut de lafemme
(CSF)se préoccupe du fait que le vieillissement
démographique affecte de maniére différenciée
les femmes et les hommes (Charpentier et Billette,
2010). D'une part, parce qu'elles ont une espérance
de vie moyenne plus élevée que celle des hommes,
les ainées sont plus susceptibles d'avoir besoin de
soins et de services de soutien a l'autonomie que

1. C'est-a-dire la somme du nombre de personnes agées de 65 ans et plus et du nombre de jeunes de moins de 20 ans, divisée par le nombre de personnes agées de 20 a 64 ans.
2. Le concept d'incapacité peut étre défini comme « la réduction (partielle ou totale) de la capacité de réaliser certaines fonctions ou taches de la vie quotidienne, comme entendre,
voir, parler, marcher ou manier des objets. Il inclut aussi des limitations sur le plan des fonctions cognitives (comme les difficultés de mémoire, les troubles d'apprentissage, la
déficience intellectuelle ou les troubles envahissants du développement) ainsi que des limitations d'activités a la maison, a '¢cole ou au travail, ou encore dans les déplacements,
les sports ou les loisirs, en raison d'un état ou d'un probléeme de santé physique de longue durée, d'une part, ou en raison d’un trouble émotif, psychologique ou psychiatrique de

longue durée, d'autre part » (Fournier et al,, 2013, p. 40).

3. Notamment dans la politique Vieillir et vivre ensemble (MFA, 2012), dans le Plan daction sur Iéconomie sociale 2015-2020 (Gouvernement du Québec, 2015), dans le Plan
stratégique 2015-2020 du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS, 2015) et dans le Plan d'action gouvernemental 2018-2023 intitulé Un Québec pour tous les

ages (Gouvernement du Québec, 2018).



leurs homologues masculins® (Fournier et al., 2013;
INSPQ, 2010). Elles sont aussi généralement plus
touchées par la pauvreté que les hommes, parce
gu'elles ont été moins présentes sur le marché du
travail ou parce qu'elles sont plus nombreuses a
vivre seules (Binette Charbonneau, 2018; Crespo
et Rheault, 2013; MFA, 2015). D'autre part, les
femmes sont plus nombreuses que les hommes
a effectuer un travail de soins auprés de personnes
ainées en perte d'autonomie, que ce soit a titre de
travailleuse du réseau de la santé et des services
sociaux ou de proche aidante (CSF, 2018). Plusieurs
femmes s'impliquent aussi dans un bénévolat de
type « relation d'aide » auprés de personnes ainées
(ex.: visites d'amitié, accompagnement de fin de
vie) (Castonguay, 2019).

Dans cette perspective, le Conseil a souhaité
réfléchir aux enjeux que l'organisation des
soins et des services de soutien a I'autonomie
souléve en matiére d'égalité entre les sexes.
Langle de traitement retenu consiste a considérer
conjointement la situation des personnes ainées
et celle des différentes personnes qui en prennent
soin (voir la figure ci-contre). Ce choix se justifie
par le fait qu'un méme soin ou service peut étre
réalisé par des personnes appartenant a I'une ou
I'autre de ces catégories?®, et que les réalités de ces
personnes sontinterreliées. De fait, un changement
dans |'« écosystéme » (ex.: une réduction des
services offerts, un roulement de personnel ou un
changement dans I'état de santé de la personne
proche aidante) se répercute sur I'ensemble
d'entre elles. Cet angle de traitement se distingue
des travaux de recherche et d'analyse sur le sujet
qui tendent généralement a se focaliser sur une
seule de ces perspectives. Par ailleurs, la réflexion
du Conseil prend en considération les différents
milieux de vie des personnes ainées, alors que la
plupart des travaux sur le sujet se centrent sur I'un
d’entre eux.

INTRODUCTION 1 1

Les différents prestataires de soins auprés
des personnes ainées en perte d'autonomie

Le personnel
soignant

Les organismes
communautaires
et leurs bénévoles

Les personnes
proches aidantes

4. Les femmes présentent des taux plus élevés d'incapacité « modérée » ou « sévere », ce qui pourrait s'expliquer en partie par un effet d'age (Fournier et al, 2013).
5. Par exemple, l'aide a I'alimentation peut étre assurée par une préposée ou un préposé aux bénéficiaires, une personne proche aidante ou une personne bénévole.

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement
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INTRODUCTION

Ainsi, le Conseil émet le présent avis dans le but
de conseiller le gouvernement en vue d'améliorer
les conditions de vie des personnes ainées en
perte d'autonomie ainsi que celles des prestataires
de soins. Pour y parvenir, le Conseil a réalisé une
recension des écrits et des consultations aupres
de personnes travaillant dans le domaine. Plus
précisément, le présent avis s‘appuie sur 'ensemble
des travaux suivants:

* unerecension des écrits® sur le care (voir 'encadré
ci-aprés), principalement dans les domaines
de la sociologie, de la science politique et de la
philosophieg, s'intéressant notamment:

- au travail de soin accompli concretement,
mais aussi a la charge mentale et a la charge
émotionnelle quil'accompagnent;

- al'inégale répartition de ce travail entre les
femmes et les hommes;

- ala dévalorisation et la « naturalisation »” du
travail de soin (qu'il soit rétribué ou non);

Au sens large, le care peut désigner un ensemble
d'activités « qui consistent a apporter une réponse
concrete aux besoins des autres - travail domestique,
de soin, d'éducation, de soutien ou d'assistance, entre
autres » (Molinier, Laugier et Paperman, 2009, p. 11).
Dans le cadre du présent avis, 'emploi de cette notion
fait référence aux soins offerts aux personnes ainées
en perte d'autonomie.

e un portrait quantitatif de la proche aidance (CSF,
2018);

* un repérage et une analyse des politiques, des
programmes et des mesures gouvernementales
consacrés au soutien a domicile ou a
I'hébergement des personnes ainées en perte
d'autonomie et a leurs proches;

* une étude empirique® menée auprés de
personnes ainées et de personnes exergant
un réle dans la planification, la gestion ou la
prestation de leurs soins;

* une consultation de 12 organisations® qui, en
juin 2017, ont été invitées a exprimer leurs points
de vue sur l'organisation des soins de santé et
de services sociaux consacrés aux personnes
ainées et a leurs proches.

Le présent avis est divisé en trois sections:

* la premiére d'entre elles dresse un portrait
général de la situation des personnes ainées
au Québec et de leurs différents prestataires
de soins. Elle permet, notamment, de cerner les
différents programmes et mesures qui visent
a soutenir les personnes ainées et les personnes
proches aidantes;

* sur la base de I'état de situation exposé en
premiére partie, la seconde section propose une
lecture des enjeux qui émergent relativement
aux conditions de vie des personnes ainées et
de leurs prestataires de soins. Sont alors mis
a profit 'ensemble des constats et des analyses
issus des travaux recensés et des témoignages
recueillis pour I'élaboration du présent avis;

e dans la derniére partie, le Conseil formule les
recommandations qu'il juge prioritaires pour
améliorer les conditions de vie des personnes
ainées et de leurs prestataires de soins, et ce, dans
une perspective d'égalité entre les femmes et les
hommes. Il s'appuie sur I'ensemble du matériel
rassemblé et sur ses positions antérieures.

o

Les constats tirés de cette recension des écrits sont plus amplement exposés dans un document complémentaire (CSF, a paraitre).

7. Lanaturalisation du travail de soins correspond a I'idée que « prendre soin » nécessiterait peu de qualifications ou de savoir-faire, mais plutét des capacités innées, naturelles.
Ce travail incomberait aux femmes en raison de leur « nature » pergue comme douce et des fonctions maternelles qu'elles assument.

8. Cette étude a consisté en 37 entrevues individuelles semi-dirigées. Les résultats détaillés de cette étude sont fournis dans un document complémentaire (CSF, a paraitre).
Des extraits d'entrevues sont mis a profit dans les pages qui suivent afin d'illustrer les constats rapportés. Des noms fictifs sont alors utilisés afin de préserver 'anonymat des

personnes interrogées.

9.  Des 49 organisations invitées a la consultation, 12 groupes ont soumis un mémoire, huit se sont présentés a une journée de consultation & Montréal et un groupe a été rencontré

a Québec. La liste des groupes consultés figure a I'annexe 1.
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ETAT
DES LIEUX

La présente section a pour objectif de faire le point sur la situation relative aux
personnes ainées et a leurs milieux de vie (section 1.1), aux prestataires de soins
(section 1.2) et a I'intervention de I'Etat dans les domaines du soutien & domicile et
de I'hébergement (section 1.3).




Sont dressés dans la présente section quelques
constats sur les personnes ainées (section 1.1.1),
de méme que sur les différents milieux de vie dans
lesquels elles peuvent résider (section 1.1.2).

A partir de quel age un individu devient-il
une personne ainée? Le seuil de 65 ans est
habituellement retenu dans les études et les
politiques sur le vieillissement et c'est également
celui qui a été choisi dans le présent avis. Toutefois,
comme le rappellent Véronique Billette et al. (2012,
p. 13), la catégorie de « personne ainée » est avant
tout un concept social:

« [d]lans de nombreux pays, le seuil de la vieillesse
a été fixé a 65 ans parce que cet age correspondait
a l'admissibilité au régime de pension de vieillesse. Cet
age s'estinstitutionnalisé et a guidé les politiques sociales
destinées aux ainés. Malgré cet age institutionnalisé,
vieillir reste une expérience subjective. Certaines
personnes refusent catégoriquement de s'identifier aux
catégories basées sur I'age alors que d'autres utilisent
aisément ces catégories pour se décrire. »

En 2019, le Québec compte environ 1,7 million de
personnes de 65 ans et plus (MSSS, 20193, p. 253).
Les femmes représentent environ 55 % de toutes
les personnes ainées et cette proportion augmente
avec l'avancement en age, passant par exemple a
plus de 70% chez les nonagénaires et a plus de
90 % chez les centenaires®® (MFA, 2018). Les ainées
se distinguent a différents égards.

* Elles sont davantage touchées par la pauvreté:

+ en 2017, le taux de faible revenu!! se situe
a 18% chez les femmes de 65 ans et plus et a
11 % chezles hommes du méme groupe d'age;

+ en 2015, les femmes de 65 ans et plus ont
un revenu moyen aprés impot de 24 1003,
comparativement & 34 300$ chez leurs
homologues masculins. Le revenu moyen
apres impo6t des premiéres correspond donc
a 70 % de celui des seconds (MFA, 2018);

+ lesdonnées sur le revenu individuel*2 révelent
que, parmiles personnes de 65 ans et plus, les
femmes sont en proportion plus élevée a
se trouver dans les quantiles associés aux
revenus les plus bas: « 6% des hommes
se situent dans le premier quintile et 33%
dans le deuxiéme alors que ces proportions
atteignent respectivement 19 % et 47 % pour
les femmes » (Crespo et Rheault, 2015, p. 9).

* Elles sont plus nombreuses que les hommes a
vivre seules. Selon les données du recensement de
2016 analysées par Binette Charbonneau (2018),
alors que la proportion de personnes vivant seules
est d'environ 20% chez I'ensemble des hommes
de 65 ans et plus, cette proportion varie selon le
groupe d'age du coté des femmes. A partir de
60 ans, ou la proportion de femmes vivant seules
se situe a 25%, elle grimpe progressivement pour
atteindre un sommet a prés de 40% chez les
femmes de 80-84 ans, pour descendre autour de
33% chez les 85 ans et plus. A partir de cet age, les
femmes vivent dans un logement collectif* en plus
grand nombre. Toutefois, méme chez les 85 ans
et plus, vivre seul est d'abord une réalité féminine,
puisqu’'on dénombre trois femmes vivant seules
pour un homme. Lespérance de vie plus élevée
des femmes, un veuvage plus fréquent chez ces
derniéres et une propension plus grande chez les
hommes a vivre en couple avec des femmes plus
jeunes expliqueraient en partie cette tendance
(Binette Charbonneau, 2018).

10. Selon les données du recensement de 2016.

11. Il s'agit du taux de faible revenu aprés impét chez les particuliers de 16 ans et plus (ISQ, page consultée le 15 janvier 2020).

12. Selon I'Enquéte sur la dynamique du travail et du revenu, 2012.

13. Unlogement collectif est défini comme un « établissement commercial, institutionnel ou communautaire que l'agent recenseur peut identifier comme tel grace a une enseigne
ou en s'adressant a la personne qui en a la charge, a un résident, & un voisin, etc. Sont inclus dans cette catégorie les pensions et maisons de chambres, les hétels, motels et
établissements pour touristes, les établissements de soins infirmiers, les hépitaux, les résidences de personnel, les bases militaires, les camps de travailleurs, les prisons, les
foyers collectifs, etc. » (Statistique Canada, page consultée le 20 décembre 2019). Les ressources d’hébergement a la disposition des personnes ainées, y compris les résidences

privées pour ainés (RPA), sont incluses dans cette catégorie (Payeur, 2018).
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Plusieurs personnes appartenant a la catégorie
des personnes ainées sont en santé et n‘ont besoin
d’aucune assistance au quotidien, alors que d'autres
sont considérées comme « en perte d'autonomie ».
Contrairement au concept « d'incapacité » tel
qu'abordé en introduction, la notion d’autonomie
demeure relative, de sorte qu'il s'avere difficile
d'estimer précisément le nombre de personnes
en perte d'autonomie!®. Quelques indicateurs
permettent néanmoins d'obtenir un apergu de la
situation. Selon une enquéte de Statistique Canada
datant de 2008, entre 15 % et 18 % des personnes
de 65 ans et plus auraient besoin de services d'aide
a domicile (Statistique Canada, 2008, cité dans
Protecteur du citoyen, 2017, p. 110). A ce nombre
s'ajoutent les personnes qui résident dans une
ressource d'hébergement public, ce qui représente
pres de 3% des personnes ainées®®. Des différences
entre les femmes et les hommes sont a signaler en
matiére de perte d'autonomie:

* en ce qui a trait au taux d'incapacité globale?®,
il existe un écart important entre les sexes pour
deux groupes d'age selon les données de I'Institut
de la statistique du Québec (1ISQ), soit chez les
femmes et les hommes de 75 a 84 ans (67 %
c. 60%) et chez les 85 ans et plus (86 % c. 81 %)
(Fournier etal., 2013, p. 42);

* les femmes sont plus nombreuses a avoir besoin
de soutien pour l'aide domestique et les activités
de lavie quotidienne (AVQ)*". Selon les données de
I'ISQ*, chez les ainées qui demeurent en logement
privé, la proportion de celles qui avaient besoin
d'aide pour de tels services en 2009-2010 était
de 15% chez les 65 a 74 ans, de 37 % chez les
75 a 84 ans et de 64 % chez les 85 ans et plus.
Chez les hommes, ces proportions se chiffraient
respectivement a 8%, 17% et 51 % (Camirand et
Fournier, 2012);

* lesfemmes sont plus présentes dans les ménages
collectifs'?: 13% des femmes de 65 ans et plus
y vivent, contre 7% des hommes du méme
groupe d'age (MFA, 2018). Chez les personnes
de 85 ans et plus, I'écart se creuse a 14 points de
pourcentage.

Les services d'hébergement se sont complexifiés
dans les dernieres décennies en raison de la
multiplication des formules d’'hébergement
(Charpentier et Souliéres, 2009; Lavoie, Guberman
et Marier, 2014). Outre leur domicile traditionnel, les
personnes ainées en perte d'autonomie peuvent
vivre dans |'un ou l'autre des quatre types de milieux
de vie suivants: les résidences privées pour ainés
(RPA), les ressources de type familial (RTF), les
ressources intermediaires (RI) et les CHSLD. Des
précisions sont fournies sur chacun de ces milieux
dans la section qui suit.

Le domicile de type traditionnel correspond
au lieu de vie de la trés grande majorité des
personnes ainées, qu'elles aient ou non des pertes
d'autonomie. Selon les données du recensement de
2016, 90 % des personnes de 65 ans et plus vivent
dans un ménage privé? au Québec (MFA, 2018).

14. En effet, comme le précise un document du MSSS (2016, p. 121), « ce n'est pas tant la nature des incapacités qui détermine la perte d’autonomie que leur simultanéité, leur
intensité, leur durée, les répercussions fonctionnelles ainsi que la perception qu'une personne a de ses capacités d'adaptation ».

15. Les ressources d’hébergement sont décrites a la section 1.1.2.

16. Cetauxinclutles personnes ayant une incapacité légére, modérée ou grave. Pour une définition de 'incapacité, voir la note 2 du présent avis. Il est a préciser qu’une « incapacité »

17.

19.

20.

n'‘est pas I'équivalent d'une « perte d'autonomie ».

Ces activités englobent les soins d’hygiene, I'aide a I'alimentation, la mobilisation, les transferts, etc., des services qui se distinguent par le fait qu’ils impliquent le toucher (MSSS, 2003a).
Tirées de I'Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC) de 2009-2010.

Un ménage collectif est « une personne ou [un] groupe de personnes occupant un logement collectif et n‘ayant pas de lieu habituel de résidence ailleurs au Canada. Sont
notamment inclus dans la catégorie des logements collectifs les pensions et maisons de chambres, les établissements de soins infirmiers, les hépitaux, les foyers collectifs,
etc. » (MFA, 2018, p. 21).

Un ménage privé correspond a une « personne ou [a un] groupe de personnes occupant le méme logement privé et n‘ayant pas de domicile habituel ailleurs au Canada ou a
I'étranger » (MFA, 2018, p. 21). Un logement privé comprend, par exemple, une maison individuelle, une maison attachée, un duplex, un appartement en copropriété ou un autre
type d'appartement (Asselin, 2012).



Les RPA accueillent principalement des personnes
ainées autonomes ou ayant des pertes d'autonomie
légéres. Certaines hébergent toutefois une
clientéle présentant des pertes d'autonomie plus
importantes (CDRV et CAMF, 2016; Demers et al.,
2018). Alors que le secteur des RPA s'est initialement
développé sans cadre législatif particulier dans les
années 1980, I'encadrement de ce secteur s'est
progressivement resserré depuis le début des
années 2000 (Demers et al., 2018; INESSS, 2018b).
Depuis 2007, une RPA doit obtenir une certification
pour mener ses opérations. Lappellation « RPA »
est d'ailleurs réservée uniquement aux ressources
qui détiennent la certification, celles-ci figurant
dans un registre administré par le MSSS et
disponible en ligne (MSSS, page consultée le
10 décembre 2019). Etabli en 20182, le Réglement
sur la certification des résidences privées pour
ainés précise, entre autres choses, les exigences
relatives a la santé et a la sécurité des résidents
et des régles concernant le personnel (formation,
antécédents judiciaires), les loisirs et I'alimentation,
les horaires de visite, la communication avec
le résident ou la résidente de méme que la
protection de ses renseignements personnels
(MSSS, page consultée le 12 décembre 2019).

Le méme réglement établit une distinction entre
quatre catégories de RPA, selon la nature des
services offerts. Comme le mentionnent Demers
et al. (2018)?%, la réglementation précise le type de
services pouvant étre offerts par une RPA et non
le type de clientele pouvant étre accueillie. « La
nuance est subtile mais importante », soulignent-
ils, puisque toutes les RPA peuvent accueillir des
personnes ainées en perte d'autonomie, mais que
seules certaines RPA peuvent donner certains
services, comme les soins infirmiers ou l'assistance
personnelle. Dans le cas ol une RPA n'est pas
autorisée a offrir ces services et que I'état d’'un
résident ou d'une résidente les requiert, elle doit
s‘appuyer sur un tiers pour que ceux-ci puissent
les recevoir, par exemple sur le personnel d'un
établissement de santé et de services sociaux

(Demers et al., 2018). Dans I'éventualité ou les
soins requis par une personne ainée (a la suite
d'une dégradation de sa condition, par exemple)
dépassent l'offre de services d'une RPA et que ceux-
ci ne peuvent pas étre offerts par le Centre intégré
de santé et de services sociaux (CISSS) ou le Centre
intégré universitaire de santé et de services sociaux
(CIUSSS), la personne ainée devra étre relocalisée.

Les RPA se situent en quelque sorte entre le
domicile traditionnel et la ressource d’hébergement.
A certains égards, les RPA ressemblent en effet a un
domicile traditionnel:

* toute personne qui désire demeurer dans une RPA
doit signer un bail, conformément au Reglement
sur les formulaires de bail obligatoires et sur les
mentions de l'avis au nouveau locataire (voir
l'encadré ci-apres). En outre, « la location de
chambres ou de logements dans ces résidences
est soumise au méme encadrement légal que
celui de tout autre type de logement résidentiel »
(Protecteur du citoyen, 2016, p. 7);

Formé en aolt 2019, un comité de travail piloté par

le ministére des Affaires municipales et de 'Habitation
a pour mandat de livrer un projet de réforme des baux
pour les RPA, car ceux-ci s'averent souvent longs

et complexes a remplir. lls contiennent non seulement
les informations sur le loyer, mais également sur les
services offerts aux locataires (services alimentaires,
services d'aide domestique, services d'aide au
déplacement, etc.), sans toutefois préciser quelle
personne du logement (dans le cas d'un couple, par
exemple) regoit les différents services. Lors de chaque
modification (ex.: ajout ou suppression de certains
services, départ d'une personne habitant I'unité locative),
il est nécessaire de refaire le bail en entier (Dubé, 2019).
Le rapport du comité est attendu pour 2020.

La mise sur pied de ce comité fait notamment suite aux
recommandations d'un rapport spécial du Protecteur du
citoyen (2016) sur les RPA, une initiative que l'organisme
a saluée dans son plus récent rapport annuel (2019).

21. Aumoment de la rédaction du présent avis, ce réglement n'était pas inscrit comme étant en vigueur, selon LégisQuébec, mais il était inscrit comme tel sur le site Web du MSSS

(page consultée le 12 décembre 2019).
22. Surlabase de I'analyse de la réglementation de 2013.
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* les personnes qui résident en RPA peuvent
bénéficier d'un crédit d'impdt pour maintien
a domicile et recevoir des services publics de
soutien a domicile®,

Les RPA se distinguent toutefois d'un domicile
traditionnel par les services qu’elles sont tenues
d'offrir en fonction de la catégorie a laquelle elles
appartiennent. Malgré cette offre de services,
« ces résidences ne sont pas considérées comme
des ressources d'hébergement encadrées par la
[Loi sur les services de santé et les services
sociaux] » (Protecteur du citoyen, 2016, p. 7).
Elles ne sont dailleurs pas visées par la
politique d’hébergement en cours d'élaboration
(Cayer, 2019). Un guide gouvernemental produit
a l'intention des personnes désirant signer un bail
dans une RPA explicite « la différence entre une
résidence privée pour ainés et un établissement
du réseau de la santé et des services sociaux ».
Ainsi, ce dernier offre « des services et des soins
aux personnes ne pouvant plus demeurer de fagon
autonome dans leur domicile en raison d'une
lourde perte d'autonomie » (Secrétariat aux ainés
du ministére de la Santé et des Services sociaux,
2019, p. 1). Pour établir la distinction entre les RPA et
I'nébergement public, les RPA sont parfois qualifiées
de « ressources d’hébergement dans le réseau
privé » (LAppui, page consultée le 9 octobre 2019).

Si, de fait, la majorité des RPA appartiennent au
secteur privé et sont a but lucratif, différents modéles
de logement social existent également (voir
'encadré ci-apres) (CDRV et CAMF, 2016; Lavoie
et al., 2016). Les colts mensuels pour demeurer
dans une RPA du secteur privé sont généralement
élevés. Selon la Société canadienne d’hypothéques
et de logement (SCHL), ils sont estimés en 2019, a
18009% pour une place standard? et a 3 330$ pour
une place avec soins assidus?® (SCHL, 2019). Les
colts des soins et des services sont parfois compris
dans le loyer, parfois non. Selon un reportage de
La Presse paru en 2018, les colts totaux peuvent
atteindre 6 000 $ par mois, soit 72 000$ par année
(Dubé, 2018a).

23. Envertu de la politique de 2003, laquelle sera abordée a la section 1.3.1. Le crédit d'impét sera, quant a lui, présenté a la section 1.3.2.
24. Place ou les résidentes et les résidents « regoivent moins d'une heure et demie de soins par jour ou [...] n'ont pas a payer de frais supplémentaires pour recevoir des soins

assidus » (SCHL, 2019).

25. Place ou « les résidents paient un supplément afin de recevoir au moins 1,5 heure de soins par jour » (SCHL, 2019).



Différentes options de logement social® s'offrent aux
personnes ainées, autant du coté du logement public?”
que du logement communautaire?. Les habitations

a loyer modique (HLM)? constituent une forme publique
de logement social, tout comme les logements
abordables gérés par les offices municipaux d’habitation®.
Le logement communautaire, quant a lui, se décline
sous deux formes, soit les organismes sans but lucratif
d’habitation (OSBL-H)%! et les coopératives d'habitation
(Coop-H)%? (CDRV et CAMF, 2016). Les coopératives

de solidarité (Coop-H de solidarité) représentent

une forme particuliére de coopérative®.

Parmi I'ensemble de ces modeles, seuls certains
OSBL-H sont réservés aux personnes ainées ayant des
pertes d'autonomie plus importantes, selon une analyse
effectuée par le Centre de recherche sur le vieillissement
de I'Université de Sherbrooke (CDRV) et le Carrefour
action municipale et famille (CAMF). Les autres types
d'habitations seraient essentiellement congues pour
une clientéle autonome ou ayant une légére perte
d'autonomie (CDRV et CAMF, 2016). Par ailleurs, « une
proportion importante des habitations a loyer modique
et communautaires pour ainés ne sont pas des RPA
certifiées » (Lavoie et al,, 2016, p. 62). Les données
disponibles révelent que:

¢ environ 190 OSBL-H détenaient la certification de RPA

en 2016, ce qui correspondait a environ 7 300 unités
locatives (CDRV et CAMF, 2016);

une dizaine de Coop-H seraient actuellement inscrites
au registre des RPA%;

quelques HLM figurent au registre des RPA%, mais leur
nombre précis est inconnu.

Les ressources de type familial (RTF) et les
ressources intermédiaires (Rl) font partie
de la grande catégorie des ressources non
institutionnelles (RNI). Elles sont traitées ensemble
dans la présente section puisqu’elles sont régies
par les mémes textes législatifs®, qu'un seul cadre
de référence ministériel leur est consacré (MSSS,
2016) et que leurs données sont regroupées dans
les documents du MSSS. Ces ressources sont a la
disposition des personnes « qui, en raison de leur
perte d'autonomie fonctionnelle ou psychosociale,
ne peuvent plus demeurer dans leur milieu de vie
actuel malgre le soutien de leur entourage et les
services offerts a domicile » (CISSS de I'Outaouais,
page consultée le 6 décembre 2019).

Les RTF a la disposition des personnes ainées
et d'autres clientéles adultes portent le nom de
« résidences d'accueil »¥". Celles-ci visent arecréer
les conditions d'un milieu de vie « naturel ». Une ou
deux personnes peuvent accueillir un maximum
de neufindividus dans leur domicile principal. Les
services offerts comprennent « I'"hébergement,
l'assistance aux activités quotidiennes, une
surveillance continue et de I'accompagnement »
(CIUSSS de la Mauricie-et-Centre-du-Québec,
page consultée le 16 décembre 2019). Ces
résidences s'adressent généralement a des
personnes ainées dont la perte d'autonomie est
légére, n‘ayant pas besoin, par exemple, « de
surveillance et d'assistance la nuit » (CIUSSS de la
Mauricie-et-Centre-du-Québec, page consultée le
16 décembre 2019).

26.

27.
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Le logement social fait généralement référence a « toutes les formes de production et de gestion du logement qui échappent aux normes habituelles de rentabilité du marché

privé » (SHQ, 2017, p. 12).

Le « logement public [...] désigne toutes les habitations construites et gérées directement par un ou plusieurs des trois ordres de gouvernement (fédéral, provincial, municipal) »

(SHQ, 2017, p. 12).

Le logement communautaire est « la propriété collective d'acteurs privés issus de la société civile » (SHQ, 2017, p. 12).

Les HLM sont des logements subventionnés dans le cadre du Programme de logement sans but lucratif. Celui-ci « s'adresse a des ménages a faible revenu qui sont sélectionnés
en fonction de leur condition socioéconomique. Il permet aux locataires de payer un loyer correspondant a 25 % de leur revenu » (SHQ, page consultée le 12 décembre 2019b).
« [Clontrairement a celui des logements subventionnés [soit le modeéle des HLM], le loyer de ces logements n'est pas calculé en fonction du revenu du ménage. Il est déterminé
selon le batiment, son emplacement, la grandeur du logement et les services offerts » (Office municipal d’habitation de Montréal, page consultée le 12 décembre 2019). Certains
de ces logements abordables se trouvent dans des RPA.

Les OSBL-H correspondent a des « organismes privés daction communautaire autonome qui ont pour mission d'offrir du logement abordable et sécuritaire a des personnes a
faible revenu » (Réseau québécois des OSBL d’'habitation, page consultée le 12 décembre 2019).

Les Coop-H « sont des entreprises privées a propriété collective dont les membres-résidents, par leur implication, administrent et gerent les affaires et les immeubles (Réseau
québécois des OSBL d'habitation, page consultée le 12 décembre 2019).

« [Clontrairement a la formule traditionnelle de Coop-H qui ne comprend que des membres-utilisateurs, la Coop-H de solidarité permet aux membres-utilisateurs (résidents)
d'étre aidés, dans les taches administratives comme dans l'entretien général, par des membres de soutien ne résidant pas a la coopérative » (Lavoie et al., 2016, p. 69). Des
Coop-H de solidarité réservées aux personnes ainées ont été mises sur pied au cours des derniéres années (CDRV et CAMF, 2016).

Information obtenue auprés de la Confédération québécoise des coopératives d'habitation.

Un document produit par la Société d'habitation du Québec révele en effet que certains HLM détiennent une certification (SHQ, page consultée le 12 décembre 2019b).

Dont la Loi sur la représentation des ressources de type familial et de certaines ressources intermédiaires et sur le régime de négociation d’une entente collective les concernant
et le Reglement sur la classification des services offerts par une ressource intermédiaire et une ressource de type familial.

Les « familles d'accueil », qui sont destinées aux enfants, représentent l'autre sous-type de RTF (MSSS, 2016).
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Les Rl accueillent, quant a elles, des personnes
qui ont une perte d'autonomie légere, modérée
ou sévere® (CIUSSS de |la Mauricie-et-Centre-du-
Québec, page consultée le 16 décembre 2019;
RAMQ, page consultée le 13 décembre 2019). Elles
offrent un gite adapté a leurs besoins, en plus de
leur fournir des services de soutien et d'assistance
(ex.:entretien ménager, entretien de la literie et des
vétements, encadrement adapté a leurs besoins)
et des services du domaine de l'intervention
(ex.: activités de stimulation pour éviter une
détérioration de la condition) (RAMQ, page
consultée le 13 décembre 2019). La contribution
maximale pour résider en Rl est d’environ 1 300 $ par
mois et celle-ci peut étre réduite selon la capacité
de payer des individus (RAMQ, page consultée le
16 décembre 2019)%.

Les RTF et les Rl agissent en partenariat avec les
établissements publics de santé et de services
sociaux?, mais ne font pas partie du réseau
public au sens strict. Létablissement public se
charge de l'accueil, de I'évaluation, de l'orientation
des personnes susceptibles d'étre confiées
a lI'une de ces ressources. L'établissement est
également responsable du suivi professionnel des
résidentes et des résidents (MSSS, page consultée
le 18 décembre 2019). Un montant est versé
par I'établissement a la ressource pour chaque
personne hébergée. Cette derniére contribue aussi
a ses frais d’'hébergement en versant une somme
a l'établissement public, mais elle n‘a pas a signer
de bail (Agence de la santé et des services sociaux
de Laval, 2010).

Les CHSLD offrent des services d'hébergement
et de soins a des personnes ayant une perte
d'autonomie majeure. La trés grande majorité des
admissions est réservée aux personnes ainées qui

présentent des profils ISO-SMAF* de 10 a 14, c'est-
a-dire des personnes ayant des atteintes mentales
ou mixtes graves ayant besoin d'une aide pour les
activités de la vie quotidienne (Commissaire a la
santé et au bien-étre, 2017; Hébert et al., 2012;
MSSS, 2018).

Trois types de CHSLD existent, soit les CHSLD
publics, les CHSLD privés conventionnés et les
CHSLD privés non conventionnés. Dans les deux
premiers cas, les colits d'hébergement sont établis
par la Régie de l'assurance maladie du Québec
(RAMQ) selon certains critéres, dont la capacité a
payer des résidentes et des résidents* et le type de
chambre occupée. Les frais mensuels maximums
se situent & environ 1 200$ (chambre a trois lits ou
plus), & 1 600$ (chambre a deux lits) ou a1 900$
(chambre individuelle) (RAMQ, page consultée le
31 mai 2019).

Les CHSLD privés conventionnés sont directement
financés par le MSSS*3, contrairement aux CHSLD
privés non conventionnés. Pour ces derniers, les
conditions d'admission, les frais et le fonctionnement
varient d'un centre a l'autre (LAppui, page consultée
le 9 octobre 2019). lls doivent toutefois détenir un
permis du MSSS et répondre aux mémes normes
que les autres CHLSD (Protecteur du citoyen, page
consultée le 9 janvier 2020).

Un nouveau type d’hébergement doit bientdt étre
offert aux personnes ainées du Québec, soit les
Maisons des ainés, lesquelles doivent accueillir
« des ainés en perte d'autonomie modérée qui
seront accompagnés jusqua la perte d'autonomie
majeure » (MSSS, page consultée le 16 décembre
2019). Ces maisons se caractériseront, notamment,
par des plus petites unités de vie (accueillant
chacune une douzaine de personnes partageant
des caractéristiques et des intéréts similaires),
des chambres individuelles plus grandes, un
espace réservé aux personnes proches aidantes

38.

39.
40.

41.

42.
43.

A titre indicatif, en 2018, au moment de leur admission en Rl ou en RTF, prés de 80% des personnes avaient un profil ISO-SMAF de 7, 8 ou 9 (MSSS, page consultée le
15 janvier 2020), ce qui correspond a une incapacité a prédominance mentale modérée (profil 7) ou grave (profil 8), ou encore a une incapacité a prédominance motrice grave
(profil 9) (Hébert et al., 2012). Il est toutefois entendu que le profil des personnes hébergées peut évoluer aprés leur admission (ARIHQ, 2016).

Cette capacité est évaluée en tenant compte des revenus, des biens possédés, des liquidités et de la situation familiale (RAMQ, page consultée le 16 décembre 2019).

Selon le MSSS (2017, p. 4), « [les] établissements publics du réseau de la santé et des services sociaux incluent les centres intégrés de santé et de services sociaux [CISSS] et
les centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux [CIUSSS], [...] ainsi que les établissements regroupés et les autres établissements qui ne sont ni fusionnés ni
regroupes ».

Les profils ISO-SMAF (systéeme de mesure de I'autonomie fonctionnelle) regroupent les individus vivant avec des incapacités semblables et ayant besoin de services similaires.
L'évaluation SMAF permet de différencier 14 profils, selon I'intensité et le type de service requis pour le maintien a I'autonomie. Au total, 29 fonctions couvrant les activités de la
vie quotidienne et de la vie domestique sont évaluées (Centre d'expertise en santé de Sherbrooke, page consultée le 31 mai 2019).

Comme dans le cas des R, cette capacité est évaluée en tenant compte des revenus, des biens possédés, des liquidités et de la situation familiale.

A la différence des CHSLD publics, les CHSLD privés conventionnés sont dirigés par des particuliers. Ceux-ci sont propriétaires de I'immeuble et doivent obtenir un permis
délivré par le MSSS (Protecteur du citoyen, page consultée le 9 janvier 2020).



(pour favoriser les visites et offrir du répit) et des
espaces extérieurs accessibles et sécuritaires.
Il s'agira également d'offrir « au personnel des
environnements de travail mieux adaptés et plus
fonctionnels [afin de contribuer] a l'attractivité et
a la rétention de la main-d'ceuvre » (MSSS, page
consultée le 16 décembre 2019).

MILIEU DE VIE

Résidences privées
pour ainés

NOMBRE DE PERSONNES AINEES

Sans étre exhaustives, les données disponibles
sur les différents milieux de vie suggérent que la
grande majorité des personnes ainées résident
dans un domicile traditionnel (voir le tableau 1).
Laddition des plus récentes données relatives
a I'hébergement public, soit les RTF, les Rl et les
CHSLD publics et privés conventionnés, totalise
environ 46 000 individus, ce qui correspond a moins
de 3% de toutes les personnes de 65 ans et plus au
Québec en 2018.

On dénombre environ de 130 500 unités locatives réparties dans environ 1 800 résidences
(MSSS, 2019b, p. 23). Une unité locative peut correspondre a une chambre pour une personne,

a une chambre pour deux personnes ou a un logement (studio, 2 2, 3 %, etc.).

Selon l'estimation d'une entreprise spécialisée dans les données immobilieres, environ
126 500 personnes ainées vivraient en RPA en 2019 (JLR Solutions fonciéres, 2019).

Ressources

de type familial
) o (MSSS, 20194, p. 256).
Ressources intermédiaires

Centres d'hébergement

En 2017-2018, environ 12 000 personnes ainées résident dans une RTF ou une RI

En 2017-2018, environ 34 000 personnes ainées sont hébergées dans un CHSLD public

et de soins de longue durée ou un CHSLD privé conventionné (MSSS, 2019a, p. 256).

Aucune donnée récente n‘a été repérée quant au nombre de personnes ainées vivant en CHSLD

privés non conventionnés.
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Les soins et les services aux personnes ainées en
perte d'autonomie sont effectués contre rétribution
(section 1.2.1) ou a titre gratuit, dans un contexte
de proche aidance (section 1.2.2) ou de bénévolat
(section 1.2.3). Dans tous les cas, ils relévent
majoritairement de femmes, ce qui s'expliquerait
en grande partie par la socialisation au travail de
care* (section 1.2.4).

Dans le réseau de la santé et des services sociaux,
notamment dans les fonctions comportant une
dimension de care, les femmes représentent plus
de 8 ou 9 personnes sur 10 (voir quelques exemples
rapportés au tableau 2).

Préposées dans les entreprises d'‘économie sociale 93%
en aide domestique (2009)

Travailleuses du Programme d'allocation directe — 93 %
chéque emploi-service (2016)

Infirmiéres cliniciennes et praticiennes (2014) 92 %
Infirmiéres auxiliaires (2014) 90 %
Infirmiéres (2014) 89 %

Auxiliaires aux services de santé et sociaux (2014) 83%

Préposées aux bénéficiaires (2014) 81%

Sources: MAMROT, 2012; MSSS, page consultée le 9 janvier 2020, 2014.

Dans le cadre du présent avis, une attention
particuliere est accordée aux travailleurs et aux
travailleuses qui réalisent des services d'assistance
personnelle aussi désignés comme les « activités de
la vie quotidienne » (AVQ), soit « les soins d'hygiéne,
l'aide al'alimentation, la mobilisation, les transferts,
etc. » (MSSS, 20033, p. 41), ce qui exclut « l'aide
domestique »*. Plusieurs raisons motivent ce choix:

¢ il s'agit de taches qui, lorsqu’elles ne sont pas
prises en charge par le réseau public ou par
ses partenaires, doivent étre réalisées par des
personnes proches aidantes, que ce soit a
domicile ou dans une ressource d'hébergement,
ce quin'est pas le cas de la majorité des services
professionnels;

* elles peuvent comporter un certain degré de
technicité, comme lever une personne qui
doit étre mobilisée d'une fagon particuliére,
administrer certains médicaments ou réaliser
certains soins invasifs*,

* elles nécessitent I'établissement d'une relation de
proximité, notamment lorsqu'elles impliquent le
toucher (ex.: donner un bain).

Plusieurs catégories de travailleuses et de
travailleurs fournissent des services d'assistance
personnelle a domicile:

* |es auxiliaires aux services de santé et sociaux
(ASSS) dans le réseau public;

* les préposées et les préposés a I'emploi
d'une entreprise d'économie sociale en aide
domestique (EESAD);

e les préposées et les préposés a I'emploi d'une
agence privée;
* les travailleuses et les travailleurs engagés

dans le cadre du Programme d‘allocation
directe — chéque emploi-service*” (CES);

les aides familiales et les aides familiaux engagés
par le biais d'un programme d'immigration ciblé;

* lestravailleuses et les travailleurs embauchés de
gré a gré.

44. Lanotion de care telle qu'entendue dans le cadre du présent avis est définie en introduction.
45. Appelée « activités de la vie domestique » (AVD), I'aide domestique comprend « I'entretien ménager, la préparation de repas, I'approvisionnement et les autres courses, I'entretien

des vétements, la lessive, etc. » (MSSS, 20033, p. 41).

46. Les soins invasifs comprennent notamment « 'administration du gavage par voie nasogastrique ou gastrostomique, la stimulation du réflexe anal, le curage rectal, I'administration
de l'oxygéne par masque ou lunette nasale et différents soins liés a une trachéotomie » (Denault et Gauthier, 2004, p. Al).

47. Voir I'encadré de la section 1.3.1 pour une présentation sommaire de ce programme.



Dans le milieu de I'hébergement, des préposées
et des préposés effectuent des taches similaires,
que ce soit en RPA, en RI ou en CHSLD. Pour
désigner l'ensemble des travailleuses et des
travailleurs qui réalisent des services d'assistance
personnelle, Aubry (2017) recourt a l'expression de
« constellation » des préposées et des préposés
aux bénéficiaires®®. Cette image illustre bien que
le secteur de l'assistance personnelle constitue un
ensemble comportant certains points communs
(comme le type de services rendus), mais aussi des
réalités distinctes. Ces emplois se caractérisent
en effet par une grande variabilité des conditions
de travail selon le milieu. En plus des écarts
salariaux, il existe des différences en matiére
d'avantages sociaux (assurances collectives,
congés, régime de retraite), et des formations
exigées (voir le tableau 3), autant dans le secteur
du soutien a domicile que dans les ressources
d’hébergement privées ou publiques (Aubry et al.,
2018; Boivin, 2013). Dans le présent avis, la notion
de « constellation » est employée pour référer
alensemble des travailleuses et des travailleurs du
secteur de l'assistance personnelle.

Le taux d'emploi a temps plein dans ce secteur est
plus bas que pour I'ensemble des professions, ce
qui contribue a la précarité des travailleuses et des
travailleurs. Ainsi, « [selon] Emploi-Québec, le taux
d'emploi atemps plein des préposées est de 68,9 %,
contre 81,2 % pour I'ensemble des professions
du Québec, et de 31,1 % pour le taux d'emploi a
temps partiel, contre 18,8 % pour I'ensemble des
professions » (Aubry et al,, 2018, p. 3).

Diverses études mettent en évidence le fait que les
emplois dansle domaine de l'assistance personnelle
sont occupés par une proportion non négligeable de
personnes racisees®. Selon des données d’'Emploi-
Québec, « environ 20 % des préposés® sont issus
de I'immigration » (Aubry et al., 2018, p. 2). Cette
proportion varie sensiblement d'une région a l'autre.
Selon une étude® de I'Association des ressources

intermédiaires d'hébergement du Québec (ARIHQ)
réalisée en 2016, la proportion du personnel racisé
dans les Rl atteignait 46 % a Montréal, alors qu'elle
se situait autour de 15% a Laval et en Outaouais
et a environ 10 % en Estrie, en Montérégie, dans
Lanaudiére et dans la région de Québec (ARIHQ,
2016, p. 10).

48. Dans le cadre du présent avis, afin de refléter le vocabulaire généralement employé en pratique dans le réseau de la santé et des services sociaux, I'expression de « préposée
aux bénéficiaires » ou de « préposé aux bénéficiaires » (ou son acronyme « PAB ») est réservée a celles et a ceux qui travaillent en RPA, en Rl ou en CHSLD. Dans certaines
RPA, d'autres appellations sont parfois utilisées, comme « personne préposée aux résidents » ou « préposé.e aux soins des patients » (Boivin, Dufour et Verville, 2018, p. 16). Du
coté des EESAD, 'appellation de « préposés d'aide a domicile » semble prévaloir (Réseau de coopération des EESAD, page consultée le 4 février 2020b).

49. Cette expression fait référence a un « regroupement de personnes cibles du racisme et d'un processus de racisation, c'est-a-dire |'attribution d'une signification raciale, biologique,

a des différences culturelles » (MIDI, 2016, p. 157).

50. La recherche d’Aubry et ses collegues porte sur les préposées et les préposés qui travaillent en CHSLD, en RPA, en RI, dans une ESSAD, de méme que les ASSS. Il n'est pas
précisé si la proportion de 20 % concerne I'ensemble de ces travailleurs et de ces travailleuses ou seulement les PAB en CHSLD.
51. Menée en collaboration avec Emploi-Québec, I'étude a permis de rejoindre 200 R, soit environ le quart des ressources membres de 'ARIHQ, qui employaient 3 201 personnes,

dont 89 % étaient des femmes et 90 % occupaient un emploi de PAB.
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MILIEU SALAIRE DIPLOME EXIGE AUTRES REMARQUES SUR LA FORMATION®?
Secteur public Entre 20,55$ Pas d'exigence précise, Dans le contexte de la pénurie de main-d‘ceuvre,
(PABen CHSLD et22,35%, selon bien que le Dipldme d'études des assouplissements ont été observés en CHSLD.
et ASSS l'expérience professionnelles (DEP) en Par exemple, a I'été 2017, dans différents établissements
en soutien (Gouvernement assistance a la personne du Québec, le critére de détenir un DEP a été
a domicile) du Québec, en établissement ou a domicile temporairement levé pour étre remplacé par une
page consultée le soit généralement exigé formation accélérée d'une durée variant entre quatre
19 décembre 2019).  (Aubry, Couturier et Allaire, et cing semaines (alors qu'elle s'étend habituellement
2016; Aubry et Feillou, 2019). sur 25 semaines) (Lemieux, 2017a, 2017b).
RI Salaire minimum Pas d'exigence précise. Selon une enquéte menée par I'Association des
ou prés du salaire ressources intermédiaires d’hébergement du Québec
minimum (ARIHQ, 2016, p. 13), 47 % des PAB en Rl détiennent un
(Aubry et al., 2018). DEP dans le domaine, 22 % détiennent une « formation
de quelques heures offerte par certaines entreprises
privées (centre de formation PAB) » et 31 % n‘ont aucune
formation. Prés de 95 % des PAB avaient, par ailleurs,
suivi trois formations « obligatoires » soit: Principes pour
le déplacement sécuritaire des bénéficiaires (PDSB)®%,
réanimation cardiorespiratoire (RCR) et délégation de
certains actes professionnels.
RPA Salaire minimum Exigence formelle (art. 29, Selon le Réglement sur la certification des résidences
ou pres du salaire Reéglement sur la certification privées pour ainés (art. 28), tout PAB qui offre des services
minimum (Aubry et des résidences privées pour d'assistance personnelle dans une RPA doit, au plus tard
al., 2018); variable ainés). un an apres son entrée en fonction, avoir suivi les trois
selo.n. la RPA% Au plus tard un an aprés l'entrée formations .suivantes.: PD\SB, RCR et sgcourisme générgl.
(Boivin, Dufour et fonction. un PAB doit détenir Les attestations relatives a ces formations doivent ensuite
Verville, 2018). entonction, . étre maintenues ajour.
un DEP portant sur l'assistance
ala personne en établissement
de santé ou a domicile ou
étre en mesure de fournir
un document officiel d'une
commission scolaire attestant
la maitrise de certaines
compétences ou attestant de
certaines équivalences.
Programme Entre 12,95$ et Pas d'exigence précise. Des organismes communautaires (dont l'objectif est de
CES 15,06 $ en 2018, faciliter la mise en relation des usageres ou des usagers
selon la région du avec des travailleuses ou des travailleurs potentiels)
Québec (MSSS, exigent une formation minimale pour l'inscription dans
2019c). leur banque de candidatures (Hamel-Roy, 2018).
52. Toute « non professionnelle » ou tout « non professionnel » appelé a accomplir des actes délégués en vertu de la « loi 90 » (dont il sera question a la section 1.3.5) doit au préalable

53.

54.

recevoir une formation pour assumer ces responsabilités (Boivin, 2013; Demers et al., 2018).

La formation PDSB « se compose d’'un ensemble de principes a suivre, concernant, notamment, le déplacement des résidents (transfert d'une surface a l'autre, repositionnement
sur un méme équipement, déplacements a pied avec ou sans aide technique, etc.) et les soins d’hygiéne de base (hygiéne au lit, au lavabo, a la douche, etc.) » (Aubry et Feillou,
2019, p. 4).

Par exemple, en 2018, dans les 40 RPA syndiquées ayant fait 'objet d'une étude de Boivin, Dufour et Verville (2018), le salaire horaire moyen au premier échelon était de 13,36 $
et celui au dernier échelon se situait en moyenne a 14,86 $. Des variations importantes entre les RPA syndiquées étaient observées. De plus, sans disposer de données sur les
RPA non syndiquées, Boivin et ses collégues (2018, p. 13) « présum[ent] que les taux salariaux sont encore plus faibles dans la majorité des RPA non syndiquées, qui constituent
84 % des RPA du Québec ».



MILIEU

EESAD (pour
les services

d'assistance
personnelle)

Entreprise
privée (agence
de location de
personnel)

SALAIRE DIPLOME EXIGE
Entre 11,83$ Pas d'exigence preécise.
et13,35$.

Selon ses analyses
basées sur des
données de

2011, Boivin

(2013) estimait
que le salaire
d’'une employée
d'une EESAD
correspondait a
59 % de celuid'une
ASSS du secteur
public « chez

les travailleuses
des 15 EESAD
syndiquées
répertoriées ».

Selon ses analyses
basées sur des
données de 2011,
Boivin (2013)
estimait que le
salaire d'une
employée d'une
agence privée
dans le secteur du
soutien a domicile
équivalait a 47 % de
celuid’'une ASSS du
secteur public.

Pas d'exigence précise.

AUTRES REMARQUES SUR LA FORMATION®S

Selon un mémoire déposé par divers regroupements
d’EESAD en 2012, « les EESAD investissent des sommes
considérables dans la formation de leurs travailleurs »

et « les préposeés qui livrent des services en AVQ ont
généralement accés aux programmes bonifiés

[de formation] », notamment le DEP en assistance

ala personne a domicile et la formation PDSB. D'autres
formations sont aussi généralement offertes a 'ensemble
des préposées et des préposés a l'emploi des EESAD

(y compris celles et ceux qui fournissent des services
d'entretien ménager) notamment les suivantes:
secourisme, RCR, formation sur la sensibilisation

aux maladies liées au vieillissement (Laile rurale des
entreprises d'économie sociale en soutien et aide
adomicile du Québec et al,, 2013, p. 12-13).

Peu d'information est disponible sur les travailleurs et
les travailleuses qui réalisent des services d'assistance
personnelle et qui sont employés par des agences
privées (Boivin, 2017b).

55. Toute « non professionnelle » ou tout « non professionnel » appelé a accomplir des actes délégués en vertu de la « 10i 90 » (dont il sera question a la section 1.3.5) doit au préalable
recevoir une formation pour assumer ces responsabilités (Boivin, 2013; Demers et al., 2018).
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Selon la définition retenue dans I'Enquéte sociale
générale (ESG), une proche aidante ou un proche
aidant est « une personne qui, au cours des
12 mois précédant I'enquéte, a fourni de l'aide ou
des soins a un ou plusieurs bénéficiaires en raison
d'un probléme de santé de longue durée (qui est
censé durer ou qui a duré 6 mois ou plus), d'une
incapacité physique ou mentale ou de problémes
liés au vieillissement » (Lecours, 2015, p. 1).

Selon les données de I'ESG, présentées dans le
portrait de I'Appui (2016a), environ 1,13 million de
personnes ont assumeé, en 2012, un réle de proche
aidance auprés d'une personne ainée et la majorité
de ces personnes proches aidantes étaient des
femmes (58 %). Les renseignements disponibles
sur ces personnes proches aidantes n'étant pas
ventilées selon le sexe, les statistiques présentées
dans la section qui suit concernent I'ensemble des
aidants et des aidantes, quelle que soit I'age de la
personne aidée. Elles sont tirées du portrait de
la proche aidance publié par le Conseil (2018), qui
s'appuie aussi sur les données de I'ESG:

LIENS ENTRE LA PERSONNE AIDANTE ET LE OU LA BENEFICIAIRE

Conjoint ou conjointe

Parents ou beaux-parents

Enfants ou petits-enfants

Fréres ou soceurs, beaux-fréres ou belles-sceurs
Grands-parents

Amis ou amies, voisins ou voisines ou collégues
Autres liens de parenté

Total

* Le coefficient de variation oscille entre 15 et 25%: a interpréter avec prudence.

* en 2012, environ le quart de la population
québécoise se trouve en situation de proche
aidance, soit 965 700 femmes (58 %) et
710 000 hommes (42 %)%. La plus grande
proportion des personnes proches aidantes ont
entre 45 a 64 ans (40 % des femmes et 30% des
hommes de cette catégorie d'age);

* les femmes en emploi (33%) sont plus
nombreuses a avoir un réle d'aidante auprés de
leurs proches que leurs homologues masculins
(21%);

* une proportion non négligeable d'aidantes et
d’aidants (42 % des femmes et 35 % des hommes)
ont un ou une enfant qui habite encore a la
maison;

* la plus grande portion des personnes proches
aidantes, soit 42 %, s'occupent de leurs parents
ou de leurs beaux-parents. La personne aidée
peut aussi étre le partenaire de vie (10 %), un ami
Oou une amie, un ou une collegue ou un voisin ou
une voisine (12 %), un grand-parent (10 %), un ou
une enfant ou petit-enfant (6 %), un membre de la
fratrie ou de celle du conjoint ou de la conjointe
(7 %), ou un autre membre de la parenté (14 %). La
répartition des proches aidantes selon le lien avec
le ou la bénéficiaire est globalement semblable
a celle des hommes proches aidants (voir le
tableau 4).

FEMMES (%) HOMMES (%) _SEXES
REUNIS (%)

83 11,3 9.6

41,7 41,7 41,7

7.2 4.8+ 6,2

7.9 5,5* 6.9

10,1* 9,8* 10,0

111 12,0 115

135 14,9* 14,1

100,0 100,0 100,0

Source: CSF, 2018, a partir de Statistique Canada, Enquéte sociale générale: les soins donnés et regus, 2012, fichier de microdonnées a grande diffusion;
adapté par I'Institut de la statistique du Québec (compilations spéciales pour le Conseil).

56. Cette répartition selon le sexe est donc la méme que celle pour les personnes proches aidantes qui soutiennent une personne ainée.
57. Il s'agit ici d'un bénéficiaire principal. Un aidant ou une aidante peut s'occuper de plusieurs personnes a la fois, mais cette réalité n'est pas prise en compte ici.



Chaque cas de proche aidance aupres d'une
personne ainée est unique. La situation varie,
notamment, en fonction des facteurs suivants
(Clément, Gagnon et Rolland, 2005; Ethier, 2012):

1. lasituation de la personne ainée;

+ son état de santé (susceptible de changer au
fil du temps);

- son milieu de vie (hotamment si elle réside
a son domicile, au domicile de l'aidante
ou de l'aidant ou dans une ressource
d'hébergement);

+ sonrevenu;
2. lescaractéristiques de la personne aidante et sa
situation;
+ son sexe;
+ son activité principale (emploi, études,
retraite);
- sasituation familiale (notamment si elle a des
enfants);
3. lessoins et les services;
+ le nombre d'heures investies en proche
aidance et la nature des taches réalisées;

- la période durant laquelle le soutien est
nécessaire (court, moyen ou long terme);

+ la quantité et la qualité des services regus
parla personne ainée par d'autres personnes;

4. les rapports entre la personne ainée et la
personne proche aidante;

+ lanature de leur relation (enfant, conjointe ou
conjoint, amie ou ami);

- les liens affectifs existant entre elles;

+ la distance géographique séparant leur lieu
de résidence respectif (et le fait de cohabiter
ou non).

Comme le soulignent Gagnon et Beaudry (2019,
p. 3), « [Ila presque parité d'aidants féminins et
masculins au Canada occulte l'intensité associée
a cette responsabilité » pour bon nombre des
premiéres. En effet, la proche aidance est marquée

par des différences selon le genre, comme le révele
le récent portrait du Conseil sur la proche aidance
au Québec, selon les données de I'ESG de 2012
(CSF, 2018):

* si presque autant de femmes que d'hommes
aident un ou une proche araison d'une heure ou
moins par semaine, plus le temps consacré a la
proche aidance augmente, plus la proportion de
femmes s'accroit. En particulier, les femmes sont
surreprésentées parmi les personnes proches
aidantes qui s'investissent entre 4 et 9 heures ou
10 heures et plus par semaine;

* le type d'aide fournie est marqué par la division
traditionnelle du travail entre les femmes et les
hommes. Les premiéres sont beaucoup plus
nombreuses dans tous les types de soins, a
I'exception des travaux de rénovation et de
réparation de l'intérieur et de I'extérieur de la
maison. A 'opposé, les plus faibles écarts de
participation entre les femmes et les hommes
se trouvent dans les taches traditionnellement
masculines: les travaux de rénovation et de
réparation de la maison, le transport et les
opérations bancaires.

En plus d'étre marqué par une plus grande intensite,
I'engagement des proches aidantes se distingue par
sadurée dans le temps. Keating et al. (2019) et Fast
etal. (2019) ont étudié les parcours des personnes
proches aidantes sur une longue période de
temps a partir du sous-échantillon des aidants et
des aidantes agées de 65 ans et plus de I'ESG de
2012 pour I'ensemble du Canada. Ces travaux font
émerger une typologie comprenant cing trajectoires
de proche aidance au sein desquelles les femmes
sont toujours surreprésentées (voir le tableau 5).
Bien plus, leur proportion est nettement plus élevée
dans les cas ou l'investissement est le plus long.
Ainsi, pour les deux cas de figure ou I'engagement
s'étend sur une période de 30 ans ou plus (parcours
« prolongé » et « séquentiel »), la proportion de
femmes atteint 63% et 71 %.

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement



PARCOURS EPISODES DE AGE MOYEN DUREE MOYENNE  POURCENTAGE POURCENTAGE

PRESTATIONS DE L'AIDANTE DU PARCOURS DES AIDANTES DE FEMMES PARMI
DF SplNS ET ou D'E LAIDANT ET DES AIDANTS LES PERSONNES
BENEFICIAIRES AU DEBUT DU (‘:ORRESPONDANT ‘CORRESPONDANT
PARCOURS A CE PROFIL A CE PROFIL
Eclosion tardive  « Episode court 63 ans Moins de 5 ans 54 % 57 %

et unique de prestation
de soins[...], la plupart
du temps au profit

du conjoint ou d'un
parent »

Rappel « Un premier long 52 ans 14 ans 25% 59 %
épisode de prestation
de soins, la plupart du
temps au profitd'un
parent ou d'un conjoint,
suivi d'épisodes plus
courts et de plus en
plus fréquents offerts
aux amis ou aux
voisins de laméme
génération »

Superposé « Un épisode de 52 ans Au moins 10 ans 11% 64 %
prestation de soins
[...] principalement au
profit des parents ou
des beaux-parents,
les soins étant
généralement offerts a
plus d'une personne
alafois »

Prolongé « Un premier trés long 34 ans 33ans 6% 63%
épisode de prestation
de soins au profit de
la famille proche, suivi
d'un deuxiéme long
épisode de soins offerts
ala famille ou aux amis
proches »

Séquentiel « Modele de prestation 36 ans 3lans 4% 71%
de soins along
terme offerts a autrui
(parents proches,
parents éloignés, amis
ou voisins), souvent
prodigués a plusieurs
personnes a la fois »

Sources: Keating et al., 2019; Fast et al., 2019.



La notion de bénévolat peut emprunter plusieurs
définitions (Sévigny et Frappier, 2010). Dans le
cadre du présent avis, c'est essentiellement le
bénévolat organisé qui retient I'attention. Celui-ci
est entendu comme « une action non rémunérée
qui s'inscrit dans une organisation structurée et se
réalise auprés de personnes envers lesquelles il
n'y a pas d'obligations contractuelles, familiales
ou amicales » (Sévigny et Frappier, 2010, p. 435).
Contrairement a la proche aidance qui s'inscrit dans
un cadre informel, ce type de bénévolat s'inscrit
dans un cadre formel.

Les grandes enquétes sur le bénévolat incluent
plusieurs types d'engagements non rétribués,
par exemple dans les milieux communautaire,
syndical, politique, scolaire, religieux ou sportif.
En plus du bénévolat organisé, elles incluent
parfois le bénévolat « non organisé » qui renvoie
aux « diverses fagons par lesquelles les gens
rendent service de fagon délibérée et sur une base
réguliére a leur famille, leurs amis, leurs voisins ou
al'ensemble de la communauté, et ce, a I'extérieur
d'une organisation structurée » (Sévigny et Frappier,
2010, p. 435). Dans cette optique, il devient parfois
ardu de distinguer le bénévolat de la proche aidance.

Sont présentés dans la section qui suit quelques
constats sur le bénévolat « par » et « pour » les
personnes ainées ainsi que sur sa dimension
genrée.

Selon 'Enquéte sociale générale — Dons, bénévolat
et participation (ESG-DBP), pres du tiers (32 %) de la
population de 15 ans et plus a fait du bénévolat dans
un organisme ou un groupe en 2013 (Gravel, 2017).
C'est chez les personnes agées de 65 ans et plus
que la proportion de bénévoles est la plus faible,
soit 24 %. Toutefois, il s'agit également du groupe
d'age ol le nombre moyen d'heures consacrées

annuellement au bénévolat (soit 190 heures) est
le plus élevé. Ces deux constats ressortent de
plusieurs enquétes sur le bénévolat (Fleury, 2012;
Sinha, 2015). Ainsi, les personnes ainées sont en
nombre plus restreint a faire du bénévolat, mais
ellesy investissent plus de temps.

Par ailleurs, les personnes ainées représentent
une clientéle importante des organismes
communautaires qui s'appuient sur le travail
de bénévoles. Plus de 500 organismes commu-
nautaires offrent des services aux personnes ainées
et a leurs proches au Québec (Gouvernement du
Québec, 2018). Dans certaines organisations se
trouve une forte proportion de personnes ainées a
la fois chez les bénévoles et les bénéficiaires. Des
travaux s'intéressent ainsi au bénévolat « par » et
« pour » les personnes ainées, par exemple dans le
domaine du soutien a domicile (Sévigny et Frappier,
2010) ou en matiére de lutte contre la maltraitance
(Beaulieu et Maillé, 2018). Il s'avere toutefois ardu
de chiffrer la présence des personnes bénévoles
ainées dans ces organismes:

« Cette difficulté tient, entre autres, a l'absence d'un portrait
détaillé de la contribution bénévole des ainés dans ce
domaine spécifique d'intervention. Elle est attribuable a
un manque d'uniformité dans les méthodes de recension
du bénévolat. Les organismes bénévoles sont autonomes.
Leurs missions, orientations, interventions et actions
variées menent a des modes d'évaluation diversifiés.
Le dénombrement des bénévoles et I'évaluation de leur
contribution sont aussi compliqués par les multiples sens
accordés a la notion méme de bénévolat » (Sévigny et
Frappier, 2010, p. 434).

Les femmes font-elles plus de bénévolat que
les hommes? Les données issues des grandes
enquétes statistiques, comme l'enquéte du
Programme pour |'évaluation internationale des
compétences des adultes (PEICA)%8 réalisée en
2012, 'ESG — DBP menée en 2013 et I'Enquéte
canadienne sur le don, le bénévolat et la parti-
cipation (ECDBP) conduite la derniére fois en 2010,

58. Cette enquéte internationale a été réalisée sous la responsabilité de 'OCDE et Statistique Canada avait la responsabilité du volet canadien (Nanhou, Desrosiers et Ducharme, 2017).

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement



ne permettent pas de répondre clairement a cette
question. Certaines données suggerent tout de
méme une plus grande implication des femmes
dans ce type d'activités. De fait, selon I'enquéte du
PEICAréalisée en 2012, les femmes québécoises de
16 & 65 ans seraient plus nombreuses a effectuer du
bénévolat que leurs homologues masculins (39 %
contre 34%). Un peu plus de la moitié (52 %) des
bénévoles de sexe féminin a déclaré avoir effectué
du bénévolat au moins une fois par mois au cours
des 12 mois précédant I'enquéte, une proportion qui
se situait a 45 % du cété des bénévoles masculins
(Nanhou, Desrosiers et Ducharme, 2017). Mais de
telles différences selon le sexe n‘ont toutefois pas
été observées au Québec dans d'autres enquétes,
comme 'ESG-DBP® ou I'Enquéte canadienne surle
don, le bénévolat et la participation (Gravel, 2017).
Selon Nanhou, Desrosiers et Ducharme (2017,
p. 16), ces constats pourraient s'expliquer « en partie
a la fagon dont le bénévolat est mesuré dans les
différentes enquétes ou au fait que les sources
de données utilisées dans ces derniers travaux®
incluent les personnes de 65 ans et plus, alors que
ce n'est pas le cas dans le PEICA ».

Malgré l'absence de données indiquant une
nette surreprésentation des femmes parmi les
bénévoles, il apparait approprié de tenir compte
de ladimension genrée de I'engagement bénévole
dans le cadre du présent avis, et ce, pour plusieurs
raisons.

e Surle plan historique, le réseau de la santé et des
services sociaux au Québec a bénéficié, dés ses
débuts, du travail bénévole d'un grand nombre
de femmes, qu'elles soient religieuses ou laiques
(Charles, 1990; Dumont, 2008; Thifault, 2012);

* Selon des observations effectuées prin-
cipalement en Europe, les femmes seraient
davantage engagées dans du bénévolat de type
« relation d'aide » que les hommes, comme
l'accompagnement de fin de vie ou les visites
d'amitié (Ferrand-Bechmann, 2011; Papadaniel,
2010). Aucune donnée n'est toutefois disponible
a ce sujet en contexte québécaois;

* Des témoignages et des données parcellaires
colligés par quelques organismes com-
munautaires ceuvrant auprés de personnes
ainées suggerent une surreprésentation des
femmes parmi les bénévoles engagés aupres
des personnes ainées®;

* Les données fiscales de 2014 indiquent que
les femmes représentent 66 % des prestataires
ayantrecgu le Crédit d'impot pour releve bénévole
qui s'adresse a toutes les personnes bénévoles
apportant du soutien a des personnes proches
aidantes®2.

Les données rapportées tout au long de la
section 1.2 montrent que les femmes sont
surreprésentées parmi les prestataires de soins
aux personnes ainées, notamment a titre de
travailleuses du secteur de I'assistance personnelle
(section 1.2.1) et de proches aidantes (section 1.2.2).
Les travaux sur le care réalisés dans les domaines
de la sociologie, des sciences politiques et de la
philosophie contestent I'idée précongue selon
laquelle les femmmes sont naturellement douées
pour prendre soin d'autrui (Hamrouni, 2012;
Molinier, Laugier et Paperman, 2009; Tronto, 2009).
Plusieurs auteures soutiennent ainsi que c'est plutot
en réalisant du travail de care que I'on devient
attentionné (caring): « on ne nait pas caring, on le
devient. Et on le devient par le travail. D'ailleurs, on
ne nait pas non plus ingénieur-e ou sénateur-trice,
mais cela, tout le monde s'en doute » (Molinier,
Laugier et Paperman, 2009, p. 15). Rejetant ainsi
I'idée que le travail de soin reléve d'une aptitude
innée ou d'une « vocation », ces chercheuses
invitent a réfléchir aux mécanismes de socialisation
qui sont a I'ceuvre dans la propension a exercer
pareilles responsabilités.

59. Selon cette enquéte, les ainés (25 %) sont Iégérement plus nombreux que les ainées (23 %) a effectuer du bénévolat (MFA, 2018).
60. Les travaux dont il est question ici (Dupont, 2010; Gravel, 2017) s'appuient sur les données des enquétes suivantes: ESG — DBP et ECDBP.
61. Atitre indicatif, la proportion des bénévoles qui sont de sexe féminin oscille entre 64% et 73% chez Les Petits Fréres (page consultée le 5 février 2020), le Centre d'action bénévole

Laviolette (2019) et Entraide Ahuntsic-Nord (2019).
62. Pour plus de précisions sur ce crédit, voir le tableau 6 du présent document.



Dans cette perspective, si les femmes sont sur-
représentées parmi les prestataires de soins et
de services aux personnes ainées, c'est surtout
en raison de leur socialisation, ce « processus
surdéterminant par lequel l'individu prend
conscience et apprend tout au long de sa vie les
différents éléments de la culture de son sexe,
s'adaptant, plus ou moins bien faut-il en convenir,
aux comportements dits “féminins” ou “masculins”
et intériorisant les stéréotypes sexuels qui les
reflétent » (CSF, 2010, p. 42). C'est au cours de
ce processus que les jeunes filles apprennent
t6t a prendre soin des autres, par exemple en
jouant a la poupée et en étant appelées a garder
des enfants (CSF, 2010; Ledoux et al., 2016;
Amboulé-Abath, 2009, cité dans Trudel, 2019).
Un ensemble d'attentes associées au travail de
soin est aussi transmis aux jeunes filles, de fagon
souvent inconsciente. De fait, a travers I'éducation
dans la famille, a la garderie ou a I'école, on tend
a cultiver la sensibilité, la douceur et 'empathie
des petites filles, par exemple, pendant que
I'indépendance et la force de caractére sont
fortement valorisées chez les petits gargons
(CSF, 2010).

De telles attentes différenciées ne sont pas sans
effet sur les choix de carriére, en ce gu'elles
faconnent les préférences et les aptitudes
des individus (Plante et al.,, 2019). S’ensuit un
phénomeéne de ségrégation professionnelle: les
femmes et les hommes tendent a s‘orienter vers
des domaines différents. Un certain nombre
d'emplois, comme celui de PAB, sont ainsi dits
traditionnellement féminins parce qu'ils sont
occupés par moins de 33% d’hommes, alors que
d'autres, comme camionneur ou pompier, sont
dits traditionnellement masculins parce gu'ils
sont occupés par moins de 33% de femmes
(Gouvernement du Québec, page consultée le
14 novembre 2019).

En outre, les contraintes de la maternité, anticipées
ou concretes, incitent certaines femmes a opter
pour des emplois offrant plus de flexibilité ou a
privilégier le travail a temps partiel (Boivin, 2012;

Moyser, 2017). En raison de pareils choix de vie,
ces femmes peuvent étre considérées par leur
entourage comme étant a la fois disponibles et
disposées a s'occuper de leurs proches, renforgant
par le fait méme un partage inégalitaire du travail
domestique ou de proche aidance. Les propos
d'une proche aidante interrogée dans le contexte
de I'étude du Conseil témoignent avec éloquence
de ce cercle vicieux:

Un ensemble de lois, de reglements, de pro-
grammes, de politiques, d'orientations, de cadres
de référence et de mesures a été mis en place parle
gouvernement du Québec et par le gouvernement
fédéral en matiére de soins et de services de soutien
a l'autonomie pour les personnes ainées et leurs
proches. Certains d'entre eux ont d'ailleurs déja été
évoqués dans le présent document. Sans prétendre
aun portrait exhaustif de l'intervention étatique dans
ces domaines®’, la section qui s'amorce fournit
des éléments d'information donnant un apercgu
de la situation. Dans cette perspective, elle décrit
sommairement la politique de soutien a domicile
(section 1.3.1), les orientations et les cadres de
référence en matiére d’'hébergement (section 1.3.2),
les changements apportés par la « loi 90 »
(section 1.3.3), les programmes d'immigration
visant les aides familiales et les aides familiaux
(section 1.3.4) et les mesures de soutien financier
visant les personnes ainées en perte d'autonomie
et leurs proches (section 1.3.5).

63. Par exemple, les interventions de I'Etat en matiére de lutte contre la maltraitance envers les personnes ainées (loi et plans d'action) nont pas été examinées dans le cadre du

présent avis.
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La plus récente politique de soutien a domicile
a été adoptée en 2003, laquelle a été suivie en 2004
de la publication d'un document complémentaire
du MSSS% Elle s'adresse aux personnes ayant une
incapacité et a leurs proches, et non uniguement
aux personnes ainées et a leur entourage.
De plus, elle ne vise pas uniquement la population
qui vit dans un domicile traditionnel, puisque des
personnes demeurant en RPA ou en RI® peuvent
également bénéficier des services publics de
soutien a domicile.

Dans la politique, la proche aidance est envisagée
comme un engagement libre pouvant prendre fin
en tout temps. Elle prévoit que:

« [[I'engagement du proche aidant est volontaire et résulte
d'un choix libre et éclairé. Toute personne a la possibilité
de réévaluer en tout temps la nature et I'ampleur de son
engagement. Cette reconnaissance ne saurait toutefois
occulter les obligations normales, usuelles, entre parents
et enfants ou entre conjoints, stipulées dans le Code civil »
(MSSS, 20034, p. 6).

En outre, « le proche aidant est considéré a la fois
comme un client des services, un partenaire et un
citoyen qui remplit ses obligations usuelles » (p. 6).
Une vision trés large du soutien a domicile est ainsi
proposée dans la politique. Elle inclut, par exemple,
des orientations en matiere de logement, de
transport et d'intégration sociale et professionnelle.
Les services a domicile, qui sont au cceur de la
politique, sont divisés en quatre catégories: les
soins et les services professionnels, les services
d'aide a domicile, les services aux personnes
proches aidantes et I'assistance technique requise
a domicile (MSSS, 2003a). Pour recourir a de
tels services, c'est a la personne ainée ou a son

entourage de s'adresser a un Centre de santé etde
services sociaux (CLSC). Selon l'évaluation de ses
besoins, des services pourraient également étre
offerts a son aidant ou a son aidante (voir l'encadré
ci-dessous).

Selon la politique de 2003, une personne ainée

qui souhaite obtenir des services publics de soutien

a domicile doit se tourner vers son CLSC. Bien que

le processus ne soit pas exactement le méme d'un
établissement a l'autre, la démarche a suivre est
semblable. A la suite d'une évaluation de la personne
ainée par une professionnelle ou un professionnel

(ex.: travailleuse sociale), un plan d'intervention est établi
qui prévoit, notamment, le nombre d'heures auxquelles
a droit la personne ainée pour chaque catégorie de
services (services professionnels, assistance personnelle,
aide domestique, etc.) et qui offrira le service

(ex.: personnel du CLSC ou d'une entreprise d'économie
sociale en aide & domicile [EESAD]¢, bénévole d'un
organisme communautaire®’, travailleuse ou travailleur
embauché par le biais du programme chéque emploi-
service, etc.). Loption retenue dépend de trois criteres,
soit « le choix de la personne soutenue a domicile et de
ses proches aidants », « 'état clinique et la situation de la
personne » et « I'expertise requise » (MSSS, 20033, p. 20).
Les personnes ainées ont parfois acces a des services

a lI'extérieur du domicile, par exemple en centre de jours.
Lorsqu'un changement survient dans la condition de la
personne ainée, une autre évaluation doit étre réalisée.

A la suite de I'évaluation du dossier d'une personne
ainée, des services peuvent aussi étre accordés

a son aidant ou a son aidante, par exemple du répit,

du gardiennage, du dépannage, de I'appui aux taches
quotidiennes ou des services psychosociaux. La
politique prévoit que « [c]es services peuvent étre
offerts par les organismes communautaires, les groupes
bénévoles, les entreprises d'’économie sociale ou encore
le CLSC » (MSSS, 2003a, p. 42). Il n'existe toutefois pas
de données a cet égard (MSSS, 20194, p. 266). Dans
plusieurs cas, les services offerts a la personne ainée
apportent aussi du soutien a son aidante ou a son aidant
(ex.: pendant que la personne ainée se trouve dans un
centre de jour, la personne proche aidante peut prendre
du repos).

64. Ce document fournit notamment des indications sur les prestataires qui devraient fournir les différents services. Il modifie certaines dispositions prévues dans la politique de

2003, notamment en ce qui concerne les services d'assistance personnelle.

65. Du personnel des équipes de soutien a domicile des CLSC se déplace en RPA ou RI pour compléter l'offre de services de la ressource (CIUSSS de la Mauricie-et-Centre-du-

Québec, page consultée le 5 février 2020; RUISSS, 2019).

66. Depuis la création des EESAD au milieu des années 1990, un nouvel acteur s'est ajouté & I'univers du soutien & domicile. Ces entreprises offrent aujourd'hui trois types de
services, soit de I'aide domestique, des services d'assistance personnelle et du répit aux personnes proches aidantes.

67. Les organismes communautaires offrent divers types de soutien, comme la livraison de repas a domicile, le transport-accompagnement, des visites d'amitié et du répit.

68. Les interventions en centres de jour « sont offertes principalement au moyen d'activités de groupe et comprennent des activités de surveillance de I'état de santé, des activités
d'enseignement et de prévention, des activités de réadaptation visant essentiellement le maintien des capacités, des interventions psychosociales et de loisirs ainsi que du

répit et du soutien aux familles » (Savard et al,, 2007, p. 256).



Le Programme d‘allocation directe - chéque
emploi-service (CES) est I'une des modalités par
laquelle une personne ainée peut recevoir des
services de soutien a domicile selon la politique
de 2003. Lorsque cette modalité est retenue par
la personne ainée®’, c'est elle qui est considérée
comme lI'employeur. Le CLSC s'occupe d'établir
un plan d'intervention (et de le réviser au besoin),
mais il ne se charge pas de son application. C'est
l'usagere ou l'usager (ou I'un de ses proches)
qui choisit la personne qui va réaliser les taches
prévues au plan d'intervention. Les usagers et les
usageres sont responsables des éléments suivants:
« recrutement, sélection, embauche et formation
des [préposées et des préposés], gestion des
taches, horaire, vacances, et enfin, transmission
des heures travaillées au [Centre de traitement du
cheque emploi-service] (géré par le Mouvement
Desjardins), qui est responsable du versement
des salaires » (Hamel-Roy, 2018, p. 12-13). Plus de
détails sur le programme sont fournis dans I'encadré
ci-dessous.

En 2017-2018, prés de 883 M$ ont été investis pour
les services a domicile dans le cadre du programme
de Soutien a l'autonomie des personnes agées
(SAPA) (MSSS, 2019a), une somme en augmentation
au cours des dernieres années. Selon le MSSS
(2019g, p. 26), environ 141 000 personnes ainées
ont regu des services de soutien a domicile de
longue durée™ pour l'année 2017-2018. Par ailleurs,
environ 256 000 personnes ainées ont recu des
services de soutien a domicile « offerts ou achetés
par les établissements »"* pour la méme année
(MSSS, 20194, p. 258). Il est possible de déduire
que cette deuxieme donnée inclut les personnes
ayant recu des services de longue et de courte
durée (ala suite d'une hospitalisation, par exemple).
[l n‘'existe toutefois aucune donnée officielle sur
les services de soutien a domicile recus par les
personnes proches aidantes, comme le répit ou
le gardiennage. Ainsi, comme indiqué dans la plus
récente étude des crédits du MSSS, le ministére
lui-méme ignore le nombre d'aidantes et d'aidants
ayant obtenu du soutien:

« Ces données ne sont pas disponibles parce que
les établissements n'offrent pas nécessairement ces
services directement aux proches aidants. lls doivent
plutdt s'assurer que les services sont disponibles sur tout
leur territoire, notamment par l'intermédiaire du réseau
territorial de services, et les proches aidants peuvent
consulter directement les organismes pour obtenir du
soutien » (MSSS, 20193, p. 266).

Le programme a été implanté a I'échelle du Québec en 1998, non seulement pour le soutien a l'autonomie des personnes
agées (SAPA), mais aussi pour des usagers et des usagéres présentant des conditions diverses™ (déficience physique,
déficience intellectuelle, troubles de santé mentale, troubles du spectre de l'autisme, situation de fin de vie, etc.). La proportion
de personnes ainées en perte d'autonomie parmi I'ensemble des usagers et des usageres a considérablement crd au fil des
derniéres années: en 2016-2017, 39 % de la clientele du programme faisait partie du volet SAPA, alors que ce taux était de
seulement 7% en 2005-2006 (MSSS, page consultée le 9 janvier 2020).

Les dépenses associées a ce programme se chiffrent 4 85 M$ en 2018 et ont augmenté de facon importante depuis 2005 alors
qu'elles se situaient & environ 40 M$ (MSSS, page consultée le 9 janvier 2020). Sur la méme période, le nombre d'usagéres et
d'usagers n'a pas cri de fagon aussi considérable, passant d'environ 9 200 a pres de 11 200 (MSSS, page consultée le 9 janvier
2020; 2019c). Cette hausse des dépenses pourrait étre attribuable a l'augmentation des taux horaires moyens accordés par ce
programme durant cette période (Boivin, 2017b; Hamel-Roy, 2018) ou a un plus grand nombre d’'heures accordées a chaque
usager ou usagere.

69. Selon la politique, « [l]es travailleurs engagés de gré a gré (allocation directe) offriront les services d'aide aux personnes qui choisissent librement cette option, dont I'état est
stable et qui sont en mesure d'assumer la gestion de leurs services, seules ou avec l'aide de leurs proches » (MSSS, 20033, p. 21).

70. «Les services a domicile pour cette clientéle sont considérés comme étant de longue durée lorsqu'ils sont requis de fagon continue, pour plus de trois mois, et qu'ils requiérent
[...] un environnement sécuritaire et adapté, [...] de I'assistance a la vie quotidienne et/ou domestique [et] des soins infirmiers et/ou professionnels » (Gélinas, 2013, p. 7).

71. Bien que le MSSS ne fournisse pas de précisions a cet égard, il est possible de déduire qu'il s'agit des services offerts par les personnes employées du réseau public ainsi que
ceux auxquels recourent les CISSS et les CIUSSS et qui sont offerts par des partenaires (comme des EESAD ou des agences privées). Le MSSS précise que les données n'incluent
pas les usageéres et les usagers du programme CES ni ceux du PEFSAD (MSSS, 2019a, p. 258).

72. Lacréation de ce programme fait dailleurs suite a la mobilisation de personnes en situation de handicap (ASAD et al., 2004; Hamel-Roy, 2018).
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Diverses mesures ont été instaurées pour soutenir
financiérement les personnes ainées en perte
d'autonomie et les personnes proches aidantes.
Sans prétendre en fournir ici un inventaire’,
la présente section en retrace les principales.

Trois crédits d'impdt visent le maintien de
l'autonomie des personnes ainées (Hébert, 2019).

e e Crédit d'impdt pour maintien a domicile des
ainés, instauré par le gouvernement du Québec,
permet d'obtenir un remboursement pour
une partie des frais encourus pour I'emploi de
travailleurs et de travailleuses du secteur privé
afin d'obtenir des services qui sont aussi offerts
par les établissements publics et leurs partenaires
en vertu de la politique de soutien a domicile (ex.:
aide pour salimenter ou se déplacer, entretien
ménager). Cette mesure fiscale ne vise pas
seulement les personnes qui vivent dans un
domicile traditionnel; elle est aussi disponible
pour les personnes qui demeurent dans une RPA
et couvre méme certains services offerts a une
personne vivant dans une Rl ou un CHSLD public
ou privé conventionné (ex.: aide a I'hygiene et a
I'hnabillage), a l'exception de ceux qui sont inclus
dans la contribution de I'usagére ou de l'usager.
Ce crédit d'impdt remboursable peut atteindre
un maximum de 8 925$ pour une personne
seule autonome et de 17 850$ pour un couple
de personnes non autonomes. Selon les données
de Revenu Québec, environ 327 000 ménages ont
bénéficié de ce crédit pour l'année d'imposition

2016. Les colts qui y sont associés s'élevaient
alors & 455 M$7. Ceux-ci ont connu une
croissance marquée au cours des dix derniéres
années, liée en partie au développement du
réseau des RPA. Selon l'analyse de I'Institut de
recherche et d'informations socioéconomiques
(IRIS), I'utilisation du crédit a augmenté de 162 %
au cours des dix derniéres années (Hébert, 2019);

* Le Crédit d'impdt pour frais engagés par un ainé
pour maintenir son autonomie, instauré par le
gouvernement du Québec et remboursable,
permet d'obtenir un remboursement de frais liés
al'achat de matériel (ex.: dispositif de surveillance
centré sur la personne) ou a un séjour dans une
unité transitoire de récupération fonctionnelle
(UTRF)™;

e e Crédit d'imp6t pour accessibilité domiciliaire,
instauré par le gouvernement fédéral et non
remboursable, concerne 'adaptation du domicile.

Le Programme d'‘exonération financiére pour les
services d'aide domestique (PEFSAD) s’'adresse
a toute personne qui a recours & une EESAD pour
des services d'aide domestique’. En 2017-2018,
prés de 88 M$ y ont été investis (MSSS, 2019d,
p. 155). Ce programme prévoit:

* une aide financiére fixe de 4$ par heure de
service, accessible atous les adultes, peu importe
leur condition;

* une aide financiére variable pour les personnes a
faible revenu (en 2018, entre 1,28 $ et 10,24 $ par
heure de service, selon le revenu), qui s'ajoute a
l'aide financiére fixe.

73. Llnstitut de recherche et d'informations socioéconomiques (IRIS) a, par exemple, répertorié et analysé 24 crédits d'impot et autres mesures fiscales utilisés par les personnes
ainées ou leurs proches (Hébert, 2019), alors que la présente section se concentre sur neuf d’entre eux.

74. Données obtenues de la Direction des relations publiques de Revenu Québec, le 9 aolt 2018).

75. Une UTRF « offre des services de réadaptation aux personnes agées qui ont été hospitalisées et dont la condition médicale est stabilisée. Ces services sont offerts sur mesure
aux usagers qui ont besoin de reprendre leur force afin de retourner a la maison » (CISSS de Laval, page consultée le 31 janvier 2020).

76. Bien que les EESAD offrent plusieurs types de service, le PEFSAD couvre uniquement les services d'aide domestique. Par ailleurs, les EESAD ont aussi des ententes de service
avec les CLSC en matiére de soutien a domicile. Ces ententes ne s'inscrivent pas dans le cadre du PEFSAD. Il s’agit alors de sous-traitance des services de soutien a domicile

pour certains types de services, notamment l'assistance personnelle et I'aide domestique.



Les bénéficiaires du programme sont surtout
des femmes (71 %) et des personnes ainées
(environ 80 %). Laide financiere variable est
davantage utilisée par des personnes agées de
65 ans et plus (62 %), voire par des personnes
de 75 ans et plus (45 %) (RAMQ, 2019, p. 247).

La création du PEFSAD, en 1997, s'estaccompagnée
du transfert de certaines activités en aide
domestique, autrefois réalisées par le réseau de
la santé et des services publics vers le secteur
de I'économie sociale. C'est donc dire que des
services qui étaient auparavant offerts gratuitement
aux usageres et aux usagers recevant des services
publics de soutien a domicile sont depuis tarifés,
sauf pour les personnes a faible revenu” ou dans
certaines situations particuliéres, notamment
pour les personnes en fin de vie (MSSS, 2003a).
Le PEFSAD est toutefois disponible pour une
clientele beaucoup plus large que celle qui était
rejointe auparavant, puisqu’il est accessible a
l'ensemble de la population adulte.

L'Etat québécois soutient, au moyen de différents
programmes, lI'acces au logement des personnes
ainées afaible revenu. Comme le souligne I'Institut
national d'excellence en santé et en services
sociaux (INESSS, 2018b, p. 36), dans certains cas,
la frontiére entre ce financement et celui pour les
services de soutien a domicile est « difficile a cerner,
notamment en raison de services qui peuvent étre
inclus dans le prix du loyer ». Dans cette perspective,
soutenir leur accés au logement représente une
maniére de favoriser I'accessibilité des services de
soutien a l'autonomie.

Ainsi, certains programmes gouvernementaux
contribuent a la création de logements sociaux,
alors que d'autres fournissent une aide financiere
directement aux personnes a faible revenu afin
qu'elles puissent se loger, autant dans le secteur
privé que dans celui du logement social.

* Un volet du programme Acceslogis Québec™,
administré par la Société d'habitation du Québec
(SHQ), s'inscritdans la premiére perspective. Il est
réservé ala création de « logements permanents
avec services pour des personnes agees en
légére perte d'autonomie » (SHQ, 2012). Grace
a une subvention gouvernementale, certaines
résidences peuvent « offrir a des personnes agées
de 75 ans et plus un loyer plus abordable que leur
équivalent non subventionné » (INESSS, 2018b,
p. 36);

* Deux programmes d'aide financiére a la
disposition des personnes, ainées ou non, a
faible revenu ont également été répertoriés par
le Conseil:

+ le programme Supplément au loyer, également
administré parla SHQ, permet a des « ménages
a faible revenu d'habiter dans des logements
qui font partie du marché locatif privé ou qui
appartiennent a des coopératives d’habitation
(COOP) ou a des organismes sans but lucratif
(OSBL), tout en payant un loyer similaire a
celui d'une habitation a loyer modique » (SHQ,
page consultée le 17 décembre 2019). Les
bénéficiaires de ce programme paient ainsi
un loyer qui correspond a 25 % de leur revenu,
soit la méme proportion que les personnes
résidant en HLM;

+ le programme Allocation-logement cons-
titue, pour sa part, une « aide financiere
d'appoint a des ménages a faible revenu qui
consacrent une part trop importante de leur
revenu au paiement de leur logement ou au
remboursement de leur hypothéque » (SHQ,
page consultée le 16 décembre 2019)7. Cette
aide peut atteindre 80 $ par mois.

Plusieurs mesures visent a soutenir financierement
les personnes proches aidantes. D'abord, les
aidantes et les aidants qui, en raison de leur

77. La politique de 2003 prévoit que « les personnes a faible revenu recevront gratuitement les services d'aide domestique déterminés dans le plan d'intervention ou dans le plan
de services individualisé » alors que « pour les autres, les régles du [PEFSAD] sappliqueront » (MSSS, 2003a, p. 18).

78. Créé en 1997, ce programme « vise a favoriser la réalisation de logements sociaux et communautaires pour les ménages a revenu faible ou modeste, ou encore pour des clientéles
qui ont des besoins particuliers en habitation » (SHQ, 2012). L'aide financiere est versée sous « la forme d’un prét qui devient une subvention lorsque l'organisme respecte les
conditions de la convention d'exploitation signée avec la Société d’habitation du Québec » (SHQ, 2012).

79. Sont exclues de ce programme: les personnes qui logent dans une HLM ou dans un établissement de santé et de services sociaux financé par I'Etat; les personnes qui regoivent
un supplément au loyer ou qui regoivent une autre subvention gouvernementale directe pour se loger; les personnes qui possedent, seules ou avec une conjointe ou un conjoint,
des biens ou des liquidités dont la valeur dépasse 50 000$ (excluant la valeur de la résidence, du terrain, de meubles et de la voiture) (SHQ, page consultée le 16 décembre 2019).
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engagement aupres de leur proche, doivent
s'absenter temporairement de leur emploi peuvent
recevoir deux types de prestations par I'entremise
de l'assurance-emploi, soit les Prestations de
compassion et les Prestations pour proches aidants
d'adultes. Ensuite, trois crédits d'impdt sont réservés
aux personnes proches aidantes: I'un d'eux, non
remboursable, a été instauré par le gouvernement
fédéral, alors que les deux autres, remboursables,
relévent du gouvernement québécois. Un autre
crédit d'impot remboursable est réservé aux
bénévoles apportant du soutien aux personnes
proches aidantes. Le tableau 6 fournit des précisions
sur chacune de ces mesures. Quelques constats en
découlent quant aux criteres d'admissibilité, aux
personnes rejointes et aux montants accordés.

e Depuis 2018, les personnes proches aidantes
ne cohabitant pas avec la personne aidée ont
désormais droit au Crédit d'impdt pour aidants
naturels du fédéral et a son pendant québécois.
Dans le cas du crédit fédéral, toutefois, I'abolition
du critére de cohabitation s'est accompagnée
de l'ajout d'un critere lié a I'état de la personne
soutenue. En effet, avant 2018, une personne qui
cohabitait avec un parent de 65 ans et plus avait
automatiquement accés a ce crédit (peu importe
son état de santé), alors qu’un certificat médical
doit maintenant attester d'une limitation physique
ou mentale chez cette derniére;

e Les critéres d'admissibilité aux prestations de
l'assurance-emploi et aux crédits d'impdt pour
les personnes proches aidantes sont nombreux
et complexes, ce qui peut constituer un frein a
leur utilisation. Lanalyse réalisée au Conseil
en 2018 montre qu'une trés faible portion de
personnes proches aidantes en bénéficie. A titre
indicatif, en 2014, environ 53 000 personnes ont
bénéficié du Crédit d'impdt pour aidant naturel
du gouvernement québécois, 600 personnes
ont touché a un montant associé au Crédit
d'impédt pour répit a un aidant naturel et environ

1800 personnes se sont prévalues des Prestations
de compassion en 2016-2017. Sachant
qu'environ 1 675 700 personnes agissaient
comme personnes proches aidantes en 2012 au
Québec (CSF, 2018), il est donc possible d'estimer
gu'environ 3,2 % ont bénéficié du Crédit d'impobt
pour aidant naturel, 0,04 % du Crédit d'impdt pour
répit a un aidant naturel, et 0,1 % des Prestations
de compassion;

Les montants accordés aux personnes proches
aidantes sont modestes par rapport aux codts
que peut engendrer la proche aidance, par
exemple, lorsque celle-ci implique une perte
d’emploi. En 2017, une personne proche aidante
qui touchait les montants maximaux associés
aux crédits d'impdt avait droit &4 2 745$ de la
part du gouvernement du Québec et 4 875$ du
gouvernement fédéral;

Selon I'analyse réalisée par le Conseil sur la base
des données de 2014 relatives aux mesures
présentées au tableau 6%, les femmes sont
plus nombreuses que les hommes parmi les
bénéficiaires, leur proportion variant entre 62 %
et 69 %, selon la mesure, a lI'exception du crédit
d'imp6t fédéral (47 %);

Pour les personnes ayant des revenus moins
éleveés, les crédits d'impdt remboursables sont
plus avantageux que les crédits d'impdt non
remboursables. Dailleurs, dans son portrait sur
la proche aidance, le Conseil constatait, sur
la base des données fiscales de 2014, que le
crédit fédéral était davantage réclamé par des
hommes® (563 % des demandeurs) et que ceux-
ci recevaient généralement des montants plus
élevés que les femmes, un écart qui s'accentuait
avec l'avancement en age. Ainsi, si les proches
aidantes de 25 a 44 ans obtenaient en moyenne
175$ de moins que les hommes dans la méme
situation, la différence grimpait a 579 $ chez les
65 ans et plus (CSF, 2018).

80. Excluant donc les prestations de proches aidants, qui ont été instaurées en décembre 2017 et pour lesquelles les données n‘étaient pas disponibles au moment de l'analyse.

81. Alors que les femmes représentent environ 58 % des personnes proches aidantes.



MESURES OFFERTES PAR LE GOUVERNEMENT FEDERAL

MESURE

Prestations de
compassion
(assurance-
emploi)

Prestations
pour proches
aidants
d'adultes
(assurance-
emploi)

Creédit d'impdot
pour aidants
naturels

POPULATION CIBLE

Personnes qui doivent
temporairement s'absenter de

leur travail pour prendre soin d'un
ou d'une proche souffrant d'une
maladie grave dont le pronostic
vital risque de causer son déces au
cours des six prochains mois

Personnes qui doivent fournir des
soins & une personne gravement
malade ou blessée

Proches qui prennent en charge
les besoins de leur partenaire de
vie, d'un des enfants ou des petits-
enfants ou d’'un autre membre

de la famille en raison d'une
déficience physique ou mentale

DESCRIPTION SOMMAIRE

Jusqu'a 26 semaines de
prestations

Nécessité de fournir

un certificat médical
précisant que le décés
risque de survenir dans les
six prochains mois

En vigueur depuis
décembre 2017

Jusqu'a 15 semaines

de prestations (jusqu'a
35 semainessila
personne aidée est un ou
une enfant)

Nécessité de fournir

un certificat médical
précisant que I'état de
santé de la personne s'est
détérioré de maniere
importante, que sa vie
est en danger et quelle

a besoin des soins ou du
soutien dau moins une
personne proche aidante

Crédit non remboursable

Critéres variables selon
le lien entre la personne
proche aidante et son
proche soutenu

Nécessité d'obtenir une
attestation médicale selon
laquelle le proche soutenu
a des limitations en raison
d'une déficience physique
ou mentale

Pas de cohabitation
nécessaire depuis 2018

MONTANT MAXIMAL
ACCORDE

55% de la rémunération,
pour un maximum de
573$ par semaine (2020)

55% de la rémunération,
pour un maximum de
573 $ par semaine (2020)

875$ (2019)

Suite du tableau a la page suivante »
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38 EratDES LIEUX

MESURE POPULATION CIBLE

Credit d'impdt
pour aidant
naturel

Personnes proches aidantes:

A) quiprennent soin de leur
conjoint ou conjointe qui
est incapable de vivre seul

B) quihébergentun ouune
proche admissible

C) quicohabitent avec un ou une
proche admissible qui est dans
l'incapacité de vivre seul

D) quisoutiennentun ou une
proche admissible et qui
aident de fagon réguliére
et constante ce proche qui
a besoin d'assistance pour
réaliser une activité courante
de la vie quotidienne

Credit d'impéot
pour répita un
aidant naturel

Personnes proches aidantes ayant
payé pour obtenir des services
spécialisés de reléve pour les
soins, la garde et la surveillance
d'une personne atteinte d'une
incapacité significative

Credit d'impéot
pour reléve
bénévole

Bénévoles qui apportent du
soutien a une personne proche
aidante pendant au moins

200 heures durant une année

MESURES OFFERTES PAR LE GOUVERNEMENT DU QUEBEC

DESCRIPTION SOMMAIRE

Crédit remboursable

Criteres variables selon le
volet

Pas de cohabitation
nécessaire depuis 2018
(ajout d'un quatrieme
volet)

Crédit remboursable

Somme octroyée pour
rembourser une partie des
colits engagés

Crédit remboursable

Formulaire a remplir par la
personne proche aidante
pour déclarer que le ou

la personne bénévole

lui a apporté du soutien
(une personne proche
aidante peut désigner une
ou plusieurs personnes
bénévoles; un montant
maximal ne peut toutefois
pas étre dépassé)

MONTANT MAXIMAL
ACCORDE

A)1032$(2020)
B) 1205% (2020)

C) 1205$ (2020)
D) 542$ (2020)

1560$ (2020)

Maximum de 750$

pour une personne ayant
fourni plus de 400 heures
de bénévolat (2018)

Sources: Chaire de recherche en fiscalité et en finances publiques, 2019, p. 250; Finance Québec, 2018; Gouvernement du Canada,
page consultée le 5 février 2019a, 2020b; Hébert 2019; Revenu Québec, page consultée le 5 février 2020a, 2020b, 2020c¢, 2020d, 2020e.



En 2009, 'Assemblée nationale du Québec a
adopté la Loi instituant le fonds de soutien aux
proches aidants. Un partenariat financier entre
le gouvernement du Québec et la Société de
gestion du patrimoine de la famille Chagnon
(Sojecci Il Itée) en a découlé et devant donner lieu
adesinvestissements de 200 M$ pour les aidantes
et les aidants de personnes ainées « ayant une
incapacité significative ou persistante susceptible
de compromettre leur maintien a domicile » (art. 1).

En particulier, I'Appui, une organisation a but non
lucratif, a été créée dans la foulée de I'adoption
de cette loi afin d'« améliorer la qualité de vie
des proches aidants d'ainés et faciliter leur
quotidien en veillant notamment a ce gu'ils tirent
pleinement profit des ressources mises a leur
disposition ». LAppui national est notamment
responsable d'administrer le fonds et d'encadrer le
développement des Appuis régionaux, aujourd’hui
au nombre de dix-sept (en plus d'une entente ciblée
pour les Terres-Cries-de-la-Baie-James). LAppui
national vise également a optimiser les services
déja existants, en plus d'étre responsable d'un
portail Internet al'intention des personnes proches
aidantes et des différents acteurs et actrices qui
les soutiennent. Chaque Appui régional soutient les
organismes locaux dans le domaine de la proche
aidance afin d'offrir des services adaptés au milieu
(LAppui, page consultée le 18 décembre 2019).

Au cours des dernieres années, différents
programmes d’'immigration visant les aides
familiales et les aides familiaux se sont succédé.
Ces programmes permettent a des individus
provenant de I'extérieur du Canada de travailler
dans des domiciles privés pour assurer des
soins, entre autres, a des personnes ainées.
Sous certaines conditions, I'acces a la résidence
permanente est possible aprés un certain temps.
C'est en 1992 que le gouvernement fédéral a créé
le Programme des aides familiaux résidents (PAFR),
avantde le remplacer, en 2014, par le Programme de
fournisseurs de soins (PFS), un sous-programme du
Programme des travailleurs étrangers temporaires
(PTET). En juin 2019, deux programmes pilotes
quinguennaux ont été instaurés en remplacement
du PFS, dont I'un concerne les aides familiales et les
aides familiaux qui travaillent auprés de personnes
ainées (Gouvernement du Canada, page consultée
le 18 décembre 2019).

Entre 2013 et 2017, plus de 4 000 personnes ont
été admises au Québec en tant qu'aides familiales
ou aides familiaux auprés de personnes ainées, de
personnes en situation de handicap ou d’enfants, ce
quireprésente prés de 2 % du total des admissions
de cette période (MIDI, 2018). De ce nombre, 63 %
sontdes femmes et 94 % sont nées aux Philippines.
Bien qu’une portion de ces travailleuses et de ces
travailleurs interviennent auprés de personnes
ainées, leur action n'‘est pas balisée par la politique
de soutien a domicile.
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En matiere d’'hébergement, il n'existe pas de
politique générale comme c'est le cas dans
le domaine du soutien a domicile. Une telle
politique est toutefois en élaboration au moment
de préparer le présent avis. Ce sont donc les
orientations adoptées en 2003 qui servent de base
a l'encadrement des activités en CHSLD, dont
les principales assises ont été réitérées dans un
document de 2018. En ce quiconcerne les Rl et les
RTF, un cadre de référence a été publié en 2014,
puis mis a jour en 2016.

Les orientations en matiere d'hébergement sont
énoncées dans un document intitulé Un milieu de
vie de qualité pour les personnes hébergées en
CHSLD: orientations ministérielles. Ce document
propose une « vision globale d'une organisation
de soins et de services axés sur la qualité de vie et
le bien-étre des résidents et intégrés a la gamme
des services destinés aux adultes présentant des
incapacités, principalement les personnes agées
en perte dautonomie » (MSSS, 2003b, p. i). Le
document promeut I'« approche milieu de vie »
qui consiste a « créer dans ces établissements
un lieu résidentiel et un mode de vie familiers, se
rapprochant le plus possible de I'environnement
antérieur de la personne » (INESSS, 2018a, p. I).
Ainsi, les soins et les services doivent s'organiser
autour des besoins, des godts, des habitudes et des
valeurs des personnes et de leur famille.

Le Cadre de référence et normes relatives a
I'hébergement dans les établissements de soins
de longue durée est publié en 2018. Il réaffirme que
les CHSLD se situent a la fin d'un continuum de
soins:|'hébergement en CHSLD peut étre envisagé
lorsque la personne, son entourage et les services
des différentes ressources communautaires,

publiques et prévues ne peuvent plus lui garantir
un soutien suffisant et sécuritaire. Le cadre de
référence s'inscrit dans la méme perspective que
celle de 2003, dans la mesure ou il est affirmé
que les résidentes et les résidents doivent étre
considérés comme de véritables partenaires dans
l'expérience de soins et de services (MSSS, 2018).

Aprés avoir énoncé plusieurs constats sur la
situation des CHSLD, le cadre de référence
présente des orientations en matiére de pratiques
organisationnelles et cliniques, auxquelles est
associée une série « d'objectifs poursuivis » et de
« normes » a implanter dans I'ensemble du réseau
des CHSLD. Ily est notamment évoqué I'importance
de « favoriser un environnement de travail qui
permette « l'attraction, la rétention et la stabilisation
des équipes » (MSSS, 2018, p. 6).

Le document Cadre de référence - Les ressources
intermédiaires et les ressources de type familial
(publié par le MSSS en 2014 et mis a jour en 2016)
s'adresse principalement aux établissements
de santé et de services sociaux (MSSS, 2016).
Contrairement au cadre de référence surles CHSLD
(MSSS, 2018), il n"émet pas de constats généraux
sur la situation en Rl ou en RTF et ne propose pas
de mesures a instaurer pour corriger certaines
situations. Il fournit plutét des précisions de nature
légale et administrative au sujet des Rl et des RTF. |l
contient aussi les critéres devant étre respectés par
ces ressources et sur lesquels repose leur évaluation
(MSSS, 2016, p. 50). Il rappelle que les places en RI
et en RTF sont accordées selon un « mécanisme
régional d'acces aux services », tout comme les
places en CHSLD publics ou privés conventionnés
(voir I'encadré ci-dessous).

Lobtention d'une place en RTF, en Rl ainsi qu'en CHSLD
public ou privé conventionné dépend de I'évaluation

du degré d'autonomie de la personne ainée et de la
disponibilité des places dans les ressources du territoire
concerné. Le processus précis pour obtenir une place
peut varier d'un territoire a l'autre, mais il fonctionne selon
la méme logique a I'échelle du Québec, sur la base d'un

« mécanisme régional d'accés aux services »%, qui permet
de diriger chaque personne vers la ressource appropriée.

82. Loi modifiant l'organisation et la gouvernance du réseau de la santé et des services sociaux notamment par l'abolition des agences régionales, RLRQ O7.2, art. 84.



Les recherches effectuées par le Conseil sur les RI
et les RTF ont permis de constater qu'il existe peu
d'informations gouvernementales a leur sujet a la
disposition du grand public®. La situation pourrait
toutefois évoluer avec la politique surI'hébergement,
qui est actuellement en élaboration.

En 2002, avec la Loi modifiant le Code des
professions et dautres dispositions législatives
dans le domaine de la santé, le gouvernement
a procédé a une réforme?®* visant a la fois le
personnel travaillant dans le contexte de la politique
de soutien a domicile, dans les Rl et les RTF®, de
méme que les personnes proches aidantes. Cette
réforme, encore aujourd’hui désignée sous le
vocable de « loi 90 »%, consiste en une série de
modifications apportées au Code des professions.
Depuis, les travailleurs et les travailleuses des
milieux visés peuvent réaliser des taches autrefois
réservées au personnel infirmier, soit:

e « administrer des médicaments prescrits et
préts a étre administrés, par voie orale, nasale,
entérale, topique, transdermique, ophtalmique,
otique, rectale, vaginale ou par inhalation ainsi
que de l'insuline par voie sous-cutanée » (Code
des professions, art. 39.8);

* réaliser des soins invasifs®” (Code des professions,
art. 39.7).

En ce qui concerne les personnes proches
aidantes, depuis la réforme, aucune limite n'est
fixée quant aux gestes qu'elles peuvent accomplir®®
(Code des professions, art. 39.6). Elles sont donc
autorisées, entre autres choses, a administrer des
médicaments et a réaliser des soins invasifs, des
taches pouvant aussi étre réalisées par les PAB.
L'Ordre des infirmiéres et des infirmiers du Québec
(2014, p. 15) le confirme:

« Bien que [la] disposition [du Code des professions]
n'impose pas de restrictions quant aux activités de
soins qu'un proche aidant peut exercer, I'évolution des
pratiques démontre que les activités le plus frequemment
exercées sont I'administration de médicaments, quelle
que soit la voie d'administration, les soins des plaies, les
soins de dialyse péritonéale, les soins invasifs relatifs a
des stomies. »

83. Le cadre de référence fournit peu d'informations a l'intention des usagéres et des usagers potentiels et de leurs proches.

84. La réforme, « entrepris[e] dans le but de suggérer une vision renouvelée du systéme professionnel en santé et en relations humaines en matiére de champ de pratique et

85.

86.
87.
88.

de conditions d'exercice » (Groupe de travail ministériel sur les professions de la santé et des relations humaines, 2001, p. 2), visait notamment a « moderniser » les champs
d'exercices et les activités réservées a certains professionnels et professionnelles du domaine de la santé (dont les infirmieres et les infirmiers, les infirmiéres et les infirmiers
auxiliaires et les médecins) et a permettre a des « non-professionnels [d']lexercer des activités précises, dans certaines circonstances ou certains milieux » (Office des professions
du Québec, 2003, p. [ii]).

Le personnel des CHSLD n'est pas visé par la réforme. En RPA, les PAB peuvent assumer ces responsabilités, a condition davoir regu une formation par du personnel du CLSC,
dans un contexte de soutien a domicile (Demers et al., 2018).

En référence au numeéro du projet de loi ayant donné lieu a cette réforme.

Une définition des soins invasifs est fournie a la section 1.2.1.

Larticle 39.6 prévoit que « malgré toute disposition inconciliable, un parent, une personne qui assume la garde d'un enfant ou un aidant naturel peut exercer des activités
professionnelles réservées a un membre d'un ordre ».

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement



DES ENJEUX
A CONSIDERER

Sur la base d'une recension des écrits, d'une consultation de différents groupes et
d’une étude réalisée auprés de personnes ainées et de prestataires de soins®, le
Conseil dégage six principaux enjeux en matiére d'organisation des services et des
soins pour les personnes ainées et leurs proches, dans une perspective d'égalité entre
les sexes. Ceux-ci concernent le partage des réles et des responsabilités en matiére
de soins aux personnes ainées en perte d'autonomie (section 2.1); 'accessibilité des
services publics (section 2.2); la reconnaissance des emplois du care (section 2.3); le
recrutement et la rétention du personnel dans le secteur de I'assistance personnelle
(section 2.4); le volume et la qualité des soins offerts par le personnel soignant
(section 2.5); 'ampleur de I'engagement en matiére de proche aidance (section 2.6).
En cohérence avec les objectifs du présent avis, ces enjeux sont traités de maniére
a prendre en compte toutes les perspectives, soit celles des personnes ainées, des
personnes proches aidantes, des bénévoles ainsi que du personnel du réseau de la
santé et des services sociaux.




2.1

Le partage des roles et des
responsabilités en matiére

de soins aux personnes ainées
en perte d’autonomie

A qui incombe la responsabilité de prendre soin
d'une personne ainée en perte d'autonomie?
A I'Etat? A la société? A la famille? Comme le
montrent des études menées par Guberman et al.
(2006) et par Lavoie et Guberman (2009), diverses
visions en la matiére coexistent. Cette équipe de
recherche a interrogé a ce sujet 55 intervenants et
intervenantes ceuvrant dans le soutien a domicile
et toutes et tous ont eu une certaine difficulté a se
prononcer de prime abord, avant de fournir des
réponses variées:

* pourenviron le tiers des personnes ayant participé
al'étude, laresponsabilité repose avant tout sur la
personne ainée et ses proches;

* moins d'une personne sur cing a affirmé que
cette responsabilité est avant tout sociale ou
gouvernementale;

e pour la derniére moitié de I'échantillon, la
responsabilité est partagée entre I'Etat et les
proches.

Dans cette derniére perspective, une gquestion
importante subsiste: comment doit s'effectuer ce
partage ? Pour la plupart des répondants et des
répondantes, 'Etat doit d'abord jouer un réle de
soutien aux proches, puis se substituer a eux en cas
de besoin. Autrement dit, les proches devraient se
rendre au bout de leurs capacités, moment a partir
duquel I'Etat prendrait le relais.

Dans les sections qui suivent, seront analysés les
roles et les responsabilités qui sont respectivement
confiés a I'Etat (section 2.1.1), au secteur de
I'économie sociale (section 2.1.2), aux personnes
proches aidantes (section 2.1.3) et aux bénévoles
(section 2.1.4), de méme que les préférences
des personnes ainées (section 2.1.5), de maniére
a mettre en lumiéere les enjeux qui ressortent de
l'ensemble des renseignements colligés en vue de
la préparation du présent avis.
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2.1.1
L'Etat

Comme on l'a vu a la section 1.3, I'Etat exerce
plusieurs réles dans l'organisation des soins et des
services pour les personnes ainées et leurs proches.
Dans certains cas, il finance et offre des services
(agent payeur et prestataire de services). Dans
d'autres cas, il finance un service (agent payeur),
mais il en confie la prestation a des partenaires.
L'Etat a aussi le pouvoir d'édicter des normes devant
étre respectées et de veiller a leur application. Il
peut, en outre, mettre sur pied des programmes
visant a soutenir les organisations et les personnes
proches aidantes engagées dans le soutien aux
personnes ainées.

Les choix effectués par I'Etat en matiére de services
publics offerts aux personnes ainées et a leurs
proches ont une incidence majeure sur l'ensemble
de « I'écosystéme » dans ce domaine. En effet, les
besoins non comblés par l'offre dans le secteur
public devront nécessairement I'étre autrement,
que ce soit par les secteurs privés ou de I'économie
sociale, des personnes proches aidantes ou des
bénévoles. Ainsi, les « solidarités publiques » et les
« solidarités privées » sont fortement interreliées,
d'autant plus que les proches sont davantage portés
a s'investir s'ils sont soutenus adéquatement par
I'Etat, comme le rapportent Kempeneers et ses
collégues:

« Des études ont mis en évidence la nécessité d'une
interdépendance entre les solidarités publiques et les
solidarités familiales: les familles sont d'autant plus
susceptibles d'apporter leur aide aux ainés que I'Etat
assure un soutien public substantiel. A I'inverse, si les
familles ne regoivent pas de soutien de I'Etat, elles sont
plus susceptibles de renoncer a aider, par épuisement
tout simplement » (Kempeneers, Battaglini et Van
Pevenage, 2015, p. 5)

Lors de la consultation menée par le Conseil,
plusieurs groupes ont soutenu qu'il doit revenir a
I'Etat d'offrir des services publics de qualité et en
quantité suffisante, tant en ce qui a trait aux soins
et aux services a domicile qu'a I'hébergement, afin
d'éviter la surcharge des proches.

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement
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2.1.2
Le secteur
de I'’économie sociale

Parfois appelé « tiers secteur », le secteur de
I'économie sociale se trouve en quelque sorte entre
le secteur public et le secteur privé. Dans le domaine
du soutien a domicile, alors que la politique de 2003
restreint l'action des EESAD & l'aide domestique,
dans l'esprit du « consensus de 1996 » (voir I'encadré
ci-apres), le document publié par les MSSS en 2004
soutient que les EESAD peuvent aussi réaliser
des services d'assistance personnelle (MSSS,
2004, p. 27). Dans cette perspective, les emplois
des ASSS des CLSC se trouvent en quelque sorte
« concurrencés » par ceux des préposées et des
préposés du secteur de I'économie sociale, ce qui
va al'encontre de l'un des principes du « consensus
de 1996 ». Celui-ci n‘ayant pas été mis en application
dans le réseau de la santé et des services
sociaux, la place de I'économie sociale dans
I'univers du soutien a domicile fait encore l'objet
de débats (Arsenault, 2018).

LE « CONSENSUS DE 1996 » AU SUJET DE L'ECONOMIE
SOCIALE

Le role du secteur de I'économie sociale a fait 'objet

d'un « consensus » a la suite des deux sommets
socioéconomiques organisés en 1996 par le
gouvernement du Québec. Communément appelé le

« consensus de 1996 », celui-ci renvoie a quatre objectifs
que devrait poursuivre 'économie sociale et sur lesquels
se sont entendues informellement toutes les parties alors
en présence®, soit:

a. «la création d'emplois durables et de qualité;
b. la création de services de qualité;

c. lanon-substitution d'emplois, c'est-a-dire le
principe voulant que les nouveaux emplois créés
par les entreprises d'économie sociale ne viennent
pas se substituer a des emplois existants dans le
secteur public;

d. lalutte contre le travail au noir »
(Jetté et Vaillancourt, 2010, p. 5).

Ce consensus n'a toutefois jamais été formalisé
(Jetté et Vaillancourt, 2010).

Arsenault (2018) releve que les différents
regroupements d’EESAD étaient divisés sur
I'application du consensus de 1996 dans les dix
premiéres années suivant les sommets: certains
souhaitaient qu'il soit respecté, alors que d'autres
y étaient plutét indifférents. Par la suite, ces
regroupements se sont éloignés du consensus
de 1996, tandis que les syndicats’ et le milieu
communautaire y sont demeurés attachés
(Arsenault, 2018). Dans le domaine du soutien
a domicile, par exemple, la position défendue
aujourd’hui par le Réseau de coopération des
entreprises d'économie sociale en aide a
domicile® repose sur l'idée que le PEFSAD « doit
s'ouvrir aux services d'assistance personnelle et
au répit » (Réseau de coopération des entreprises
d’économie sociale en aide a domicile, page
consultée le 4 février 2020b). Si tel était le cas, le
secteur de lI'économie sociale pourrait occuper
une plus grande place dans ce champ d‘activités,
potentiellement en concurrence aux secteurs public
ou prive.

2.1.3
Les personnes
proches aidantes

Quel role devraient jouer les personnes proches
aidantes auprés d'une personne ainée en perte
d'autonomie ? Cette question souléve des enjeux
quant au choix et au consentement des personnes
proches aidantes, aux responsabilités qui leur sont
confiées et a leur protection en cas d'accident.

Le choix et le consentement en matiére de proche
aidance

Selon la politique de soutien & domicile de 2003,
I'engagement d'une personne proche aidante
doit reposer sur une décision volontaire, libre et
éclairée. Différents indices suggérent toutefois
que ce n'est pas toujours le cas. D'abord, la proche
aidance n'est pas nécessairement vécue par les

90. Ont été conviés a ces sommets des représentants et des représentantes des milieux gouvernemental, patronal, syndical et de la société civile (Jetté et Vaillancourt, 2010).
91. Lors de la consultation menée par le Conseil en 2017, trois groupes ont réitéré leur attachement a ce consensus.

92. Ce réseau a été créé a la suite de la fusion de trois organisations représentant des EESAD.



personnes concernées comme un choix « rationnel
et éclairé », mais comme une obligation morale
al'égard de leur proche (Comité national d'éthique
sur le vieillissement, 2019; Ethier, 2012; Lavoie
et Rousseau, 2008), ou encore comme quelque
chose qui est apparu « naturellement », de maniére
progressive (Ray, 2006). Selon I'ESG, 40 % des
personnes proches aidantes (d'une personne
ainée ou autre) estiment ne pas avoir eu le choix
d'assumer une telle responsabilité (CSF, 2018).
De plus, 'engagement des personnes proches
aidantes « va de soi » pour certains intervenants
et intervenantes du réseau de la santé et des
services sociaux sondés par Guberman et al.
(2006) et par Lavoie et Guberman, (2009), et ce,
parfois méme sil'aidant ou l'aidante fait part de ses
contraintes, comme le fait de travailler a temps plein
(Demczuk, 2018).

En outre, l'aide apportée par la personne proche
aidante est prise en compte dans |'évaluation
de l'autonomie des personnes ainées® et, selon
différents rapports, affecterait ala baisse les services
de soutien a domicile offerts a celles-ci (Protecteur
du citoyen, 2019, 2012; Vérificateur général du
Québec, 2013). Dans ces circonstances, il devient
d'autant plus difficile, pour une personne proche
aidante, de se sentir « libre » de réduire le soutien
qu'elle apporte a une personne ainée en perte
d'autonomie. En effet, accepter d'accompagner
une personne a un moment ponctuel ne signifie
pas nécessairement de s'engager a assumer tous
les soins et autres responsabilités associés a la
condition de ce proche, surtout lorsque l'état de
santé de celui-ci se dégrade. Or, selon les récits
de personnes proches aidantes rapportés dans
diverses études (Belzile Lavoie, 2018; Ethier, 2012), la
proche aidance ressemble souvent a un engrenage
dans lequel une personne s'engage sans trop savoir
ou celalameénera. Les responsabilités a prendre en
charge, parfois assez légeres au départ, peuvent
s'accumuler insidieusement au fil du temps.
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Les soins et les responsabilités confiées aux
aidantes et aux aidants

Les travaux réalisés en vue de l'élaboration
du présent avis mettent en relief le fait que les
responsabilités confiées aux personnes proches
aidantes sont nombreuses et variées, peu importe
le milieu de vie de la personne ainée, et qu'il est
parfois ardu pour elles de poser leurs limites. De
plus, malgré I'importance de leur rdle, elles ne sont
pas toujours reconnues a titre de partenaires des
équipes soignantes.

La question des responsabilités confiées
aux aidantes et aux aidants se pose tout
particulierement quand la personne ainée vit dans
un domicile traditionnel, parce qu’elle n‘est pas
entourée en tout temps par du personnel apte a
prendre soin d'elle. D’'une part, les aidantes et les
aidants peuvent étre confrontés a un ensemble de
taches d'une ampleur considérable. D'autre part,
elles peuvent étre inconfortables avec certaines
d'entre elles (voir I'encadré ci-aprés). Dans un

« Moi, j'aimerais pas ¢a donner de la morphine a mon mari,
dans le fond. [...] Je me dis [que] c’est pas a moi a faire
ca. Moi, je suis la pour le prendre dans mes bras puis le
soutenir, je suis pas la pour lui changer sa culotte que j'ai
jamais changée de ma vie, la. [...] je me mets a la place de
quelqu’un qui a jamais changé une culotte, puis que 13, on
lui dit « vous allez changer la culotte a votre mére ».

—Julie, ASSS

contexte ol les personnes proches aidantes
peuvent réaliser des soins invasifs autrefois réservés
au personnel infirmier, des groupes consultés par
le Conseil en 2017 manifestent des inquiétudes.
Si plusieurs insistent sur le fait que la réalisation
de tels soins générerait du stress, sans compter
les risques de complication en cas d'erreur et les
enjeux en matiere d'imputabilité des personnes
proches aidantes, certains recommandent que
les personnes proches aidantes ne posent pas
certains actes qui devraient plutdt étre réservés au
personnel soignant. Dans une perspective similaire,

93. Pour plus de détails a ce sujet, voir la section 2.2.3.
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le Regroupement des aidants naturels du Québec
(RANQ, 2018, p. 10) souhaite que les aidants et les
aidantes soient consultés « pour choisir les soins
gu'ils sont a l'aise d'offrir ».

Lorsque la personne ainée réside en dehors
d'un domicile traditionnel, en RPA, en CHSLD ou
dans un autre milieu de vie, les responsabilités
des personnes proches aidantes devraient étre
réduites, puisque du personnel est disponible sur
une base réguliere. Dans une étude réalisée il y a
une quinzaine d'années, une équipe de chercheurs
arrivait a cette conclusion (Maltais, Lachance et
Richard, 2006). Parmi les 60 personnes proches
aidantes interrogées, les dix dont la personne
aidée était hébergée en CHLSD effectuaient une
moins grande diversité de taches que les autres. Par
exemple, elles ne donnaient aucun soin personnel.
De plus, elles fournissaient moins d'heures de soins
et n‘estimaient pas « que leur réle d'aidant ait de
répercussions significatives sur leur vie conjugale
et familiale » (Maltais, Lachance et Richard, 2006,
p. 106). Une autre recherche réalisée a la méme
époque apporte un éclairage différent sur le
sujet, mettant en évidence la diversité des taches
accomplies par certains aidants et aidantes dont le
proche est hébergé en CHSLD®% (Vézina et Pelletier,
2004). Cette deuxiéme étude distingue trois profils
de personnes proches aidantes, selon l'intensité
de leur engagement et la place que celui-ci occupe
dans leur existence.

« Certains aidants centrent une large part de leur
existence a combler I'ensemble des besoins de la
personne agée et ce sans limites. Cet engagement de
tous les instants accapare l'essentiel de leur temps et
de leurs énergies. D'autres envisagent leur participation
sur une base réguliere pragmatique. Leur implication
s'intégre dans leur routine et leur permet d'aménager une
place plus ou moins grande aux besoins de la personne
agée. Pour d'autres, cette place entre en conflit, en
compétition avec d'autres réles et d'autres exigences
de leur vie personnelle, familiale et professionnelle »
(Vézina et Pelletier, 2004, p. 66).

Certes, la réalité en CHSLD a changé au cours
des dernieres années (Aubry, 2016; Charpentier
et Souliéres, 2009), de sorte que les conditions
d'exercice de la proche aidance sont susceptibles
d'avoir évolué depuis la réalisation de ces deux
études. Selon les témoignages recueillis lors
de I'étude menée au Conseil, la trajectoire des
personnes proches aidantes n'est pas linéaire
apres le déménagement de la personne ainée dans
un autre milieu de vie. Elle dépend, notamment, de
I'évolution de I'état de santé de cette derniére etde la
satisfaction de la personne proche aidante a I'égard
des services regus. En particulier, lorsqu'il manque
de personnel, plusieurs proches compensent
en s'investissant davantage, par exemple en se
déplagant régulierement pour aider la personne
ainée a se nourrir ou pour veiller a son hygiene
(voir I'encadré ci-aprés). Et s'ils ont un point de vue
différent de celui du personnel pour assurer le bien-
étre du proche (ex.: comportement inhabituel de la
personne ainée, type de nourriture servie, etc.), ils
peuvent juger nécessaire d'intervenir ou de prendre
sous leur responsabilité certains soins.

« Au début, [...] jai commencé, moi, a I'amener a la
toilette quand elle voulait, a faire des choses pour
elle, puis comme je vous dis, elle avait une préposée
que j'aimais pas beaucoup, donc j'essayais vraiment
de compenser en donnant, moi, les soins. Donc moi,
quand je suis I3, c'est moi qui fais tout a ma mére.
C’est moi qui 'améne a la toilette, c’est moi qui l'aide
amanger. [...] c'est moi qui lui fait se brosser les dents,
puis en fait, c'est moi également qui la mets au lit pour
la coucher ».

— Anna, proche aidante de sa mére hébergée en
CHSLD

94. Les 22 personnes proches aidantes interrogées réalisaient plusieurs taches auprés de la personne soutenue, notamment « l'aider & manger, l'aider a se laver, s'occuper de ses
vétements et |ui procurer les vétements appropriés selon la saison » de méme qu‘une série de taches liées a la gestion financiere (Vézina et Pelletier, 2004, p. 63).



Malgré le fait que la personne proche aidante soit
sollicitée pour accomplir une large gamme
potentielle de taches, elle bénéficie d'une
reconnaissance variable a l'intérieur du réseau de
la santé et des services sociaux, selon que les
intervenants et les intervenantes sont sensibilisés
ou non ala proche aidance (voir 'encadré ci-aprés).

« [En] radiologie, les gens [...] parlaient & mon pére
comme s'ils croyaient qu'il allait répondre a toutes
les questions, puis mon pére était mélé, il comprenait
méme pas, il aurait pu répondre n'‘importe quoi. [....]
Je trouve qu'il manque de sensibilisation face a ¢a.
[...] A un moment donné, je lui ai dit “je suis désolée,
je vais répondre a tes questions parce que mon pére,
il sera peut-étre pas en mesure de répondre a toutes
tes questions’; puis il aurait pu méme répondre une
réponse qui aurait été néfaste pour lui lors d’'un
examen ».

— Audrey, proche aidante de son pére et occupant
un emploi dans le domaine de la radiologie

C'est dans cette perspective que Blais et Pipar
(2018, p. 224) insistent sur l'intérét d'inviter la
personne proche aidante a prendre part a une
réunion interdisciplinaire pour discuter de la
situation de la personne soutenue afin que l'aidante
ou l'aidant comprenne mieux son réle et se sente
« partie prenante de la solution ». Lors de la
consultation menée par le Conseil en 2017,
différents groupes ont aussi soutenu que les
personnes proches aidantes devraient étre
reconnues comme de véritables partenaires du
réseau de la santé et ses services sociaux, ce qui
peutimpliquer:

» d'inscrire le nom et les coordonnées de la
personne proche aidante dans le dossier du
bénéficiaire;

e de consulter la personne proche aidante
dans l'élaboration du plan d’intervention du
bénéficiaire;

 detenircompte de l'avis de l'aidante ou de l'aidant
dans les décisions de I'équipe de soins;

» d’encourager les aidantes et les aidants a prendre
part aux démarches qui concernent leurs proches.
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Il a également été suggéré par plusieurs groupes
que des formations pratiques soient données aux
aidantes et aux aidants sur des sujets divers (ex.: sur
la progression de la maladie de la personne ainée,
sur les droits et les responsabilités des personnes
proches aidantes) afin de mieux les outiller.

En outre, comme elle ne bénéficie pas d'un statut
officiel, la personne proche aidante peut parfois
rencontrer des obstacles dans ses démarches
administratives visant a soutenir la personne
aidée. Une mesure envisagée par le gouvernement
pourrait améliorer la situation a cet égard (voir
l'encadré ci-aprés).

LA « MESURE D'ASSISTANCE », UNE NOUVEAUTE
QUI SE DESSINE POUR LES PERSONNES PROCHES
AIDANTES

Au printemps 2019, le gouvernement du Québec a
déposé le projet de loi n° 18 concernant la protection
des personnes®, qui a fait l'objet de consultations

a l'automne 2019. Celui-ci propose, entre autres,
I'instauration d'une « mesure d'assistance » devant
permettre « a un majeur qui, en raison d'une difficulté,
souhaite étre assisté pour prendre soin de lui-méme,
administrer son patrimoine et, en général, exercer ses
droits civils de se faire reconnaitre un assistant par le
directeur de la protection des personnes vulnérables® ».
Dans le but d'éviter les fraudes, des vérifications auprés
de I'entourage de la personne assistée devraient étre
réalisées avant I'obtention du statut d'assistante ou
d'assistant. Contrairement a d'autres régimes existants
(comme la tutelle ou la curatelle), la mesure d'assistance
pourrait étre demandée méme si la personne ayant
besoin de soutien n'est pas considérée comme inapte,
mais l'assistante ou l'assistant ne pourrait pas signer de
document au nom de la personne assistée ou intervenir
en son nom.

Par exemple, en ayant le statut d'assistante, une
proche aidante qui souhaiterait aider son pére en

perte d'autonomie a effectuer sa déclaration de
revenus pourrait avoir acces a certaines informations le
concernant aupres de Revenu Québec. Cette mesure
pourrait ainsi alléger les démarches administratives
réalisées par certaines personnes ainées ou leurs
proches.

95. PL 18, Loi modifiant le Code civil, le Code de procédure civile, la Loi sur le curateur public et diverses dispositions en matiere de protection des personnes, 1° sess, 42¢ lég.

Québec, 2019.

96. Le « directeur de la protection des personnes vulnérables » serait le nouveau nom du « Curateur public ».
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La protection des aidantes et des aidants en cas
d'accident

Lorsque des responsabilités en matiére de soins sont
assumeées par les aidantes et les aidants, qu'arrive-
t-il en cas d'accident découlant, par exemple, d'une
maladresse ou d'un manque d'habiletés? Pour ce qui
est des blessures pouvant survenir chez la personne
proche aidante a la suite de soins prodigués a une
personne ainée en perte d'autonomie, le RANQ
(2018, p. 23) propose d'« ouvrir aux proches aidants
n‘ayant pas de lien d'emploi I'admissibilité aux
indemnités d'accident de travail ». Pour les blessures
que peut subir la personne ainée a la suite d'un
soin prodigué par une personne proche aidante, il
est difficile d'établir si cette derniére peut en étre
tenue responsable. Dans un document préparé par
deux CLSC a la suite de la réforme du Code des
professions en 2002, il est clairement indiqué « que
le CLSC n'est pas tenu responsable d'une faute et
préjudice causé par un proche aidant compte tenu
de l'absence de lien de subordination entre lI'aidant
et le CLSC » (Denault et Gauthier, 2004, p. 10).

2.1.4
Les bénévoles

De nombreuses activités de soutien, liées par
exemple au transport et a l'aide aux repas,
peuvent étre effectuées aussi bien par du
personnel rémunéré que par des proches ou des
bénévoles (Sevigny, 2017; Sévigny et Vézina, 2007).
Dans certaines maisons de soins palliatifs, des
« bénévoles aux soins » accomplissent méme, sous
la supervision du personnel infirmier sur place,
des taches qui seraient, en d'autres lieux,
accomplies par un ou une PAB (ex.: hygiéne, aide a
I'alimentation, aide pour les déplacements ou pour
les mobilisations). Ainsi, « force est de constater que
les frontieres qui délimitent [I'action des bénévoles]
par rapport a celle des autres intervenants
(membres des familles, amis, professionnels) sont

souples et mouvantes » (Sévigny, 2017, p. 38).
Selon différentes études, les bénévoles souhaitent
généralement jouer un réle « complémentaire » de
celui des autres acteurs et non pas se substituer
a eux. Dans les faits, la frontiére reste mince entre
« complémentarité » et « suppléance » (Sévigny
et Vézina, 2007). Cet enjeu serait particulierement
saillant lorsque le bénévole se déplace au domicile
de la personne ainée et qu'il se retrouve seul pour
faire face a certaines situations, notamment dans
un contexte de soins palliatifs (Sévigny, 2017).

Les organismes communautaires et leurs bénévoles
représentent des acteurs incontournables en
matiere de soutien aux personnes ainées. Parmi
ces dernieres, nombreuses sont celles qui vivent
des situations d'isolement social et ne regoivent
donc pas de soutien de leur famille ou de leur
entourage. Par ailleurs, méme dans les cas ou la
personne ainée ne se trouve pas dans une telle
situation, l'action bénévole permet d'alléger la
tache de certaines personnes proches aidantes
(Sévigny et Vézina, 2007). Mais certains, comme
Sévigny (2017, p. 39), estiment que I'Etat ne doit
pas s'appuyer sur le travail bénévole pour pallier
les lacunes du systeme de santé et des services
sociaux:

« Afin d'éviter une dérive de la complémentarité vers
la suppléance, il importe surtout de ne pas interpeller
les bénévoles dans le but de pallier les insuffisances du
systeme de santé ou de les solliciter pour accomplir des
taches exigeantes et complexes qui relevent des services
professionnels. Il faut se méfier aussi de la tentation
d'intégrer le bénévolat dans une logique marchande
dans laquelle les résultats et la performance priment.
Méme s'ils ne « coltent rien » en termes financiers, les
bénévoles ne sont pas des travailleurs au rabais et sont
préoccupés par la qualité et les résultats de leurs actions
auprés des personnes ainées en fin de vie. »




2.1.5
Le point de vue
des personnes ainées

Des études indiquent que les préférences des
personnes ainées quant au type de soutien regu
ne sont pas uniformes et varient considérablement
selon les politiques en vigueur, la culture et
les normes sociales relatives au soutien aux
personnes ainées, l'accessibilité des services,
I'age de l'individu, son sexe, son état de santé et
ses besoins concrets en matiére d'assistance
(Mair, Quinones et Pasha, 2016; Pinquart, Sérensen
et Song, 2018). Par ailleurs, ces préférences
peuvent varier en fonction des besoins de la
personne ainée. Par exemple, un individu peut
préférer recevoir du soutien de ses proches pour
certaines activités (ex.: entretien ménager), mais du
soutien formel pour d'autres activités (ex.: recevoir
des injections ou des soins d’'hygiene). En
général, plus les besoins de la personne ainée sont
importants, plus une demande pour des services
formels est exprimée, en complément ou en
substitution du soutien informel (Mair, Quinones et
Pasha, 2016).

Une enquéte menée au Québec auprés de
19 personnes ainées en perte d'autonomie montre
que la majorité d'entre elles préférent recourir a des
services formels (Bourgeois-Guérin et al., 2008).
Dans l'étude réalisée au Conseil, la quasi-totalité
des ainées interrogées (5/6), qui ne présentaient
pas de pertes d'autonomie importantes au moment
de l'entretien, mais a qui il a été demandé de se
projeter dans le futur, ont aussi exprimé cette
préférence. Ces femmes ont précisé que leurs
enfants avaient un horaire chargé (en raison de leur
emploi ou de leurs responsabilités parentales) et
qu'elles souhaitaient ne pas représenter un fardeau
pour eux. Les ainées ont aussi exprimé le souhait
de préserver le coté « positif » et « agréable » des
relations avec leurs proches: fétes de famille,
sorties au restaurant, etc. En revanche, la plupart
des personnes proches aidantes rencontrées dans
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I'étude (n=10) ont affirmé que leurs proches avaient
des réticences a recevoir des services formels et
préféraient nettement le soutien personnalisé
offert par les membres de la famille. Le fait que
les personnes ainées rencontrées ne se situaient
pas au méme point de leur trajectoire de vie que
les personnes soutenues par des proches peut
expliquer cet écart de perspective.

2.2
L'accessibilité
des services

La section qui suit fait le point sur l'accessibilité
des services dans le secteur du soutien a
domicile (section 2.2.1) et de I'hébergement
(section 2.2.2), un enjeu qui découle largement du
réle qu'exerce |'Etat dans ces domaines. Certaines
situations liées au genre (section 2.2.3) ou a l'origine
culturelle (section 2.2.4) sont ensuite abordées.

2.2.1
Le soutien a domicile

En matiére d'accessibilité des services de
soutien a domicile, deux éléments retiennent
particulierement l'attention: les services publics
offerts en vertu de la politique de 2003 et le crédit
d'impdt pour maintien a domicile.

Les services publics offerts en vertu de la politique
de 2003

Au 31 mars 2018, un peu plus de 30 000 personnes,
tous ages confondus, étaient en attente d'un
service de soutien a domicile en CLSC (MSSS,
201943, p. 259). Selon le Protecteur du citoyen (2017,
p. 110), l'offre actuelle ne répond pas a la demande
des personnes ainées: « on estime que la proportion
de personnes agées de 65 ans et plus ayant besoin de
services d'aide a domicile varie entre 15% et 18 %.
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Or, seulement 8,6 % des personnes agées de 65 ans
et plus au Québec regoivent de tels services ». Cet
organisme s'inquiete non seulement du nombre
de personnes recevant des services de soutien
a domicile, mais aussi du nombre d'interventions
recues et de la durée de celles-ci:

« la durée moyenne d'une intervention auprés des
personnes recevant des services a domicile a diminué
de 7,4% entre le 1° avril 2010 et le 31 mars 2016. Elle était
de 44 minutes en 2015-2016. Cette situation s'explique
notamment par 'apparition de nouvelles balises limitant
le temps consacré a chacune des activités offertes »
(Protecteur du citoyen, 2017, p. 110).

Par ailleurs, plusieurs orientations prévues dans la
politique de 2003 ne sont toujours pas effectives.
C'est ce que révéle le Protecteur du citoyen (2019,
2017, 2012), qui est préoccupé par l'écart entre le
contenu de la politique et son application (voir
'encadré ci-apres). Cette analyse a d'ailleurs été

En matiére de soutien a domicile, la politique de 2003
« s'éloigne année apres année de la cible du chez-soi
comme premier choix » (Protecteur du citoyen, 2019,

p.92).

corroborée par le Vérificateur général (2013) et
I'Office québécois des personnes handicapées
(2017). Ces derniers signalent, entre autres:

* l'ajout de nouveaux criteres d'exclusion,
notamment la présence d'une personne proche
aidante et le fait de vivre dans une RPAY’;

* |'allongement des délais pour obtenir des services;

* ladiminution des heures de service (etce, méme si
I'état de la personne recevant les services n‘a pas
changé) etla mise en place de plafonds d’heures
de service;

* les disparités dans l'application de la politique
d'un établissement a l'autre, et parfois a l'intérieur
d'un méme établissement (ex.: d'un CLSC a
l'autre).

Au sujet de ce dernier constat, des variations dans
I'offre de services publics ont aussi été constatées
dans I'étude menée au Conseil, comme en
témoignent les cas suivants.

* Une proche aidante raconte avoir envisage
d'accueillir chez elle sa mere qui vivait alors
en milieu urbain, puisque sa RPA n'était plus
en mesure de répondre a ses besoins. Elle a
toutefois abandonné ce projet, se résignant a un
hébergement en CHSLD, en raison du peu de
services offerts par le CLSC de son territoire (voir
'encadré ci-aprés);

« J'ai appelé le CLSC [...]. lls ont dit: “madame, il y en aura
pas de services, vous aurez une aide trés ponctuelle”. Alors
[I'intervenante] dit: “non, non, elle est mieux de rester
[en ville], ici, on en a pas de services" Alors moi, j'étais
restée un peu mal, c'est vrai que peut-étre aujourd’hui, je
me serais rendue sur place, mais c'est vrai qu'a I'époque,
c'était pas trés développé [notre banlieue], c’est une ville
de jeunes, donc c’était pas leur orientation. »

— Anna, proche aidante de sa mére hébergée en CHSLD

* Une travailleuse sociale a déploré que les ASSS
du CLSC ou elle travaille ne se limitent qu’a un
seul type de taches (soit les soins d'hygiene)
et que l'unique EESAD & proximité n'offre que
des services d'aide domestique. Dans cette
région, les usageres et les usagers vivant dans
un domicile traditionnel doivent donc payer
pour des services n'étant pas offerts par le
CLSC, soit en déménageant dans une RPA,
soit en faisant appel a une entreprise privée
offrant des services de soutien a domicile.
Pourtant, les taches réalisées par les ASSS et le
personnel des EESAD sont beaucoup plus variées
en d'autres régions au Québec.

Dans son plus récent budget, le gouvernement
du Québec a pris I'engagement d'investir 280 M $
supplémentaires dans le soutien a domicile
pour l'année 2019-2020, en plus des 80 M$
supplémentaires consentis pour 2018-2019

97. Des CLSC offrent parfois gratuitement les services qui ne sont pas inclus dans le bail liant la personne ainée et la RPA, alors que d'autres n'offrent pas les services s'ils sont
offerts a la résidence, qu'ils soient inclus ou non dans le bail (Vérificateur général du Québec, 2013, p. 17). Pourtant, la politique de 2003 prévoit que les personnes vivant en RPA

sont admissibles au soutien a domicile (MSSS, 2003a, p. 16).



(Protecteur du citoyen, 2019). En septembre 2019,
il précisait que ces sommes seraient utilisées afin
d'augmenter « le volume et l'intensité » des soins et
des services en soutien a domicile (Marin, 2019).

Le crédit d'imp6t pour maintien a domicile

Quant au Crédit d'impédt pour maintien a domicile
des ainés’, qui couvre notamment les services
d'assistance personnelle, il donne droit au
remboursement d'un pourcentage des dépenses
engagées. Les sommes versées sont donc
supérieures pour les personnes qui dépensent
davantage. Dans cette perspective, Bourque et
Vaillancourt (2012, p. 7) soutiennent que ce crédit
d'impédt sert surtout « les plus nantis » et qu'une
partie des sommes qui y sont allouées devraient
étre redirigées vers des services publics de soutien
adomicile. Ce point de vue est également défendu
par I'IRIS dans un récent rapport sur les dépenses
fiscales et les personnes ainées (Hébert, 2019).
Une réallocation des sommes réservées a ce crédit
d'impot avait aussi été envisagée dans le contexte
du projet d'assurance autonomie en 2013%.

2.2.2
L'hébergement privé
et public

Comme l'affirment Demers et al. (2018, p. 79),
« [ilndépendamment des services disponibles a
domicile, il arrive souvent un moment ou il n‘est
plus possible ni souhaitable pour une personne
agée de demeurer seule dans sa maison ou
son appartement ». Toutefois, des problémes
d'accessibilité aux services d’'hébergement se
posent, autant dans le secteur privé (RPA) que dans
le secteur public (Rl et CHSLD).
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Les RPA: des coiits élevés et une offre qui tend
a s’Thomogénéiser

Selon des études menées par Bravo et al. (2015,
2014) et par Demers et al. (2018), la certification
obligatoire des RPA a eu des effets positifs sur la
qualité des RPA de maniére générale. Néanmoins,
elle aeu pour conséquence de limiter I'accessibilité
des services, tant sur le plan financier que
géographique. De fait, devant la nécessité de se
conformer aux exigences prévues dans la
réglementation, plusieurs propriétaires ont investi
des sommes importantes dans leur entreprise, non
sans effets sur les tarifs exigés aux personnes
ainées'®, D'autres propriétaires, notamment de RPA
de petite taille pour qui il s'avérait difficile,
financiérement, de respecter certaines exigences,
ont plutot fermé leur résidence (Demers et al., 2018).
Par ailleurs, des résidences auraient refusé certaines
personnes présentant des pertes d'autonomie
séveres, parce que les investissements nécessaires
pour se conformer aux exigences réglementaires
auraient été trop importants. Ces récentes
évolutions ont ainsi favorisé le modéle de la RPA de
« grande taille », soit celles de 100 places et plus, ou
les colts sont souvent elevés (voir I'encadré ci-
aprés). A ce sujet, Bravo et al. (2014) signalent le

Les données du registre des RPA indiquent que
« le nombre de places par installation a cri d'environ
93% de 2004 & 2015 » (INESSS, 2018b, p. 1).

manque d'options offertes aux personnes ainées
qui présentent des pertes d'autonomie trop
légéres pour obtenir une place dans le réseau
d'hébergement public, mais suffisantes pour ne
pas étre admises dans certaines résidences privées.
lls s'inquiétent également du sort des personnes
ainées ayant des pertes d'autonomie importantes
et n‘étant pas en mesure de payer les codts d'une
résidence privée (Bravo et al,, 2015).

98. Des précisions au sujet de ce crédit sont fournies a la section 1.3.2.

99. Le projet d'assurance autonomie avait pour objectif « d'introduire une assurance publique des soins de longue durée dans le systéme de santé et de services sociaux du Québec »
(Hébert et al., 2016, p. 1), en complément de I'assurance hospitalisation, de I'assurance maladie et de I'assurance médicaments (MSSS, page consultée le 14 janvier 2020). Ce
projet prévoyait, notamment, que des budgets « protégés » seraient consacrés a l'assurance autonomie, c'est-a-dire que les sommes déposées dans la « caisse autonomie »
n‘auraient pu étre utilisées a d'autres fins. Dans le Livre blanc sur la création d'une assurance autonomie, il a été proposé que « le crédit d'impot pour maintien a domicile d'un
ainé [soit] réexaminé afin d'établir l'opportunité de I'adapter et de réallouer une partie des sommes économisées a la caisse autonomie » (MSSS, 2013, p. 29).

100. La section 1.1.2 fournit des indications sur les colts des RPA.
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Le crédit d'impd6t pour maintien a domicile est
largement utilisé par des usagéres et des usagers
des RPA. Dailleurs, les prix affichés par certaines
RPA « incluent déja le crédit d'impot pour
maintien a domicile, et il faut consulter les petits
caracteres pour voir que l'obtention de ce loyer est
conditionnelle a I'admissibilité au crédit d'impdt
maximal » (Hébert, 2019, p. 34). Toutefois, le crédit
d'impdt ne semble pas la mesure la plus appropriée
pour faciliter l'accés aux services d'hébergement
des personnes ainées les moins nanties (FADOQ,
2016). En effet, non seulement le colit des RPA serait
élevé, mais celles-ci se concentreraient de plus
en plus dans les grands centres plus densément
peuplés, ou il est plus facile pour les propriétaires
d'assurer leur rentabilité. Ainsi, selon Lavoie et ses
collégues, « les régions rurales [sont] plutét mal
desservies parle modele québécois actuel » (Lavoie
etal, 2016, p. 143).

Pour pallier les hausses de loyer en RPA et soutenir
les résidences de plus petite taille, Demers et ses
collégues suggerent plusieurs pistes de solution,
dont « une aide financiére aux exploitants de petites
et moyennes RPA pour gu'ils puissent mettre leurs
résidences aux normes » (Demers et al., 2018,
p. 98). Mis sur pied en janvier 2014, le Programme
d‘aide financiére pour l'installation de gicleurs dans
les résidences privées pour ainés en constitue
un exemple (MSSS, 2019f). Une bonification des
programmes d'acces au logement!®! est aussi
envisagée (Demers etal., 2018). Dans laméme veine,
des organisations ont recommandé « d'augmenter
I'offre de logements sociaux avec services pouvant
répondre aux besoins des ainés », en particulier
celle des OSBL-H (FADOQ, 2016, p. 17), considérant
que « l'aide monétaire sans la création d'un milieu
de vie adéquat n'est pas suffisante » (FADOQ,
2016, p. 17). Des évolutions récentes a ce chapitre
méritent d'étre soulignées. De fait, le gouvernement
du Québec a annoncé, en juillet 2019, un
investissement de 260 M$ dans le programme
Accéslogis afin « d'accélérer la réalisation de
15000 nouveaux logements sociaux et abordables
au cours des prochaines années », précisant que

« [la] proportion minimale des unités de supplément
au loyer sera augmentée selon la clientéle visée »
dans les projets financés par Acceslogis (SHQ,
page consultée le 4 février 2020). Cette annonce
a été accueillie favorablement dans le milieu du
logement social, certains estimant toutefois que
le gouvernement procédait essentiellement a un
« rattrapage » 1%2 et que ce secteur mériterait d'étre
financé encore davantage (Bélanger, 2019; FRAPRU,
page consultée le 22 janvier 2020; Paradis, 2019;
RQOH, page consultée le 16 décembre 2019).

Une autre avenue envisagée pour favoriser
l'accessibilité des RPA consiste a revoir les
responsabilités qui leur sont confiées. Dans un
entretien accordé a un média, Voyer propose
ainsi de limiter le réle des RPA a I'hébergement,
le couvert, la surveillance et les loisirs et de laisser
aux CLSC la charge d'offrir les soins a domicile, et
ce, afin de réduire les colts des RPA. Il affirme que
ce modeéle, qui existe déja dans certaines régions
du Québec, fonctionne tres bien: « le CIUSSS
Mauricie-et-Centre-du-Québec a une équipe
RPA a domicile. lls font un travail optimal avec
les RPA de leur territoire. C'est un des plus beaux
modeéles au Québec » (Voyer, cité dans Dubé, 2018b).

En Rl et en CHSLD: des places qui ne suffisent pas
alademande

Les colts des Rl et des CHSLD, méme s'ils sont
moins élevés que ceux de certaines résidences
privées, peuvent nuire a leur accessibilité. Mais,
surtout, le nombre de places offertes ne suffit pas a
la demande. Ainsi:

* environ 2 700 personnes étaient en attente pour
une place en Rlouen RTF au 31 mars 2018 (MSSS,
2019a);

¢ environ 3 000 personnes étaient en attente pour
obtenir une place dans un CHSLD (public ou
privé, conventionné ou non) au 16 décembre 2019
(MSSS, page consultée le 4 février 2020).

Le délai moyen d'attente pour obtenir une place
dans un CHSLD public est de 298 jours et varie
considérablement d'une région a une autre (MSSS,
2019a, p. 243). Par exemple, selon les données

101. Etant entendu que ceux-ci peuvent étre destinés aux personnes vivant dans un logement locatif du secteur communautaire ou du secteur privé.
102. Depuis le début des années 2010, des réductions budgétaires importantes avaient été apportées a ce programme, une orientation décriée par les organismes engagés dans le

logement social au Québec (Vaillancourt et al., 2016).



présentées lors de la plus récente étude des crédits,
le CISSS du Bas-Saint-Laurent n‘affiche aucun délai,
alors qu'il faut compter plus de 400 jours d'attente,
en moyenne, pour obtenir une place dans un
CHSLD de Lanaudiere ou de la Montérégie.

A partir des années 1980, le nombre de places
disponibles pour les personnes ainées en CHSLD
a diminué significativement, et ce, dans un
contexte de vieillissement de la population, les
orientations gouvernementales, depuis ce moment,
consistant plutét a favoriser le soutien a domicile
le plus longtemps possible (Charpentier, 2002).
Ainsi, selon Demers et al. (2018, p. 81), « de 1985
a 2015, le nombre d'ainés admis en [CHSLD] est
passé de 42 441 a 37 365, faisant chuter le taux
d’hébergementi® de 6,8% a 2,6 % ».

En novembre 2019, le gouvernement a annoncé
la création 2 600 nouvelles places d’hébergement
dans des maisons des ainés ou des maisons
alternatives!'®, de méme que la rénovation de
2 500 places en CHSLD « en cohérence avec
la nouvelle approche en matiere de services
d'hébergement » (MSSS, page consultée le
16 décembre 2019).

2.2.3
L'évaluation des besoins
et le genre

Certains indices suggérent que le genre peut
influencer la maniére dont sont évalués les besoins
des personnes ainées et de leurs proches, en raison
de la maniére dont est conceptualisée la notion
« d'autonomie fonctionnelle » sur laquelle repose
I'allocation des ressources en matiere de soutien a
l'autonomie. Il en va, par exemple, du questionnaire
Prisma-7, un outil de repérage des personnes ainées
en perte d'autonomie qui a été congu par le Centre
d'expertise en santé de Sherbrooke (CESS). Cet
outil estemployé dans des CISSS ou des CIUSSS?0®
(ex.: CISSS-Laval, 2017) et par des organismes
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intervenant aupres des personnes ainées en dehors
établissements de santé et de services sociaux
(Raiche, 2017), afin de cerner s'il y alieu de procéder
aune évaluation plus approfondie de 'autonomie de
la personne ainée. Ce questionnaire est constitué
de sept questions valant un point chacune et c'est
a partir d'un score de 4 qu'une personne ainée est
repérée comme étant susceptible de présenter
une perte d'autonomie modérée ou grave. Or, le
seul fait d'étre un homme lui accorde un point (voir
I'encadré ci-aprés). Cet avantage accordé aux
hommes est justifié par I'affirmation « qu'il est bien
connu que les hommes sont moins autonomes que
les femmes pour certaines taches domestiques »
(CESS, 2016, p. 11). Dans le cas de personnes
ainées appartenant a des cohortes plus agées,
il est effectivement probable que les hommes
soient moins enclins a réaliser certaines taches,
comme la cuisine et I'entretien ménager, puisque
ces taches sont traditionnellement assumeées par
les femmes. Mais il reste que si le questionnaire
est administré a un homme et une femme au profil
similaire, 'homme aura plus de chance d'étre repéré
par des intervenantes et des intervenants du réseau
de lasanté et des services sociaux et d'étre ensuite
évalué en bonne et due forme, ce qui constitue la
premiére étape pour recevoir des services publics
de soutien a l'autonomie.

Questionnaire PRISMA-7 pour le repérage des
personnes agées en perte d'autonomie modérée a grave

1. Avez-vous plus de 85 ans?
2. Sexe masculin?

3. En général, est-ce que des problemes de santé vous
obligent a limiter vos activités?

4. Avez-vous besoin de quelqu’un pour vous aider
régulierement?

5. En général, est-ce que des problemes de santé vous
obligent a rester a la maison?

6. Pouvez-vous compter sur une personne qui vous est
proche en cas de besoin?

7. Utilisez-vous régulierement une canne ou une
marchette ou un fauteuil roulant pour vous déplacer?

Source: CESS, 2016, p. 14.

103. Ce taux peut étre compris comme la proportion de personnes ainées qui sont hébergées en CHSLD.
104. Les maisons alternatives sont réservées a une « clientéle adulte ayant des besoins spécifiques » (MSSS, page consultée le 16 décembre 2019).
105. Principalement utilisé par les guichets d'acces des CLSC, ce questionnaire peut aussi étre rempli dans différents contextes, notamment lors de campagnes de vaccination,

al'urgence ou dans des centres de réadaptation (Harrison, 2011).
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Par ailleurs, l'accés aux ressources du réseau public
de santé et de services sociaux (en soutien a
domicile ou en hébergement) dépend en partie du
profil ISO-SMAF de la personne ainée, un indicateur
utilisé « dans I'ensemble des établissements de
santé et des services sociaux ainsi que par leur
réseau respectif » (CESS, page consultée le
20 décembre 2019). La détermination du profil ISO-
SMAF d'une personne ainée se fait a partir de la grille
d'évaluation SMAF (CESS, page consultée le
19 décembre 2019).

« Linstrument évalue 29 fonctions regroupées en cinqg
catégories: les activités de la vie quotidienne (AVQ) (7), la
mobilité (6), la communication (3), les fonctions mentales
(5) et les activités de la vie domestique (AVD) (8). Les
fonctions sont cotées sur une échelle a cing degrés: 0
(autonome); -1 (surveillance ou stimulation requise); -2
(aide partielle requise); -3 (aide compléte requise); une
cote intermédiaire de -0,5 ou de -1,5 est utilisée pour
certains items lorsqu’une activité est réalisée de fagon
autonome mais avec difficulté. Le score maximum est
de -87. Le SMAF permet une évaluation exhaustive
des incapacités de la personne et d'obtenir un score
d’handicap a partir de l'identification des ressources
matérielles et sociales mises en place pour compenser
lesincapacités. Il permet aussi d'apprécier la stabilité des
ressources et de mesurer I'écart entre les services requis
et les services fournis » (Gervais et al., 2009, p. 207-208).

Alors que le sexe représente un critére dans le
questionnaire Prisma-7, il n‘est pas considéré dans
la grille d'évaluation SMAF. Toutefois, en raison de
certains items évalués (voir le tableau 7) et de la
prise en compte des « ressources » dont dispose
une personne ainée, il est permis de penser que le
sexe de la personne ainée, mais aussi celui de la
personne proche aidante, influence indirectement
les scores obtenus. En ce qui concerne la personne
ainée, I'inclusion des activités de la vie domestique
fait en sorte que les femmes sont susceptibles
d'étre considérées comme étant plus autonomes
que les hommes, toutes choses étant égales par
ailleurs. Du c6té de la personne proche aidante,
c'est la prise en compte de l'aide apportée qui peut

produire des effets différenciés selon le sexe. En
effet, comme mentionné précédemment, la grille
établit une distinction entre une « incapacité »
et un « handicap », ce dernier étant évalué selon
la présence ou non d'une ressource permettant
de compenser l'incapacité. Le score global de
la personne ainée tient donc compte de l'aide
qu'elle recoit, que ce soit de la part du personnel,
d’'une personne bénévole ou d'une personne
proche aidante. Ainsi, si on prend le cas de deux
personnes ainées ayant une méme « incapacité »
(ex.: incapacité a se nourrir), 'une étant aidée par
un ou une proche pour remédier a ce probléme
et l'autre ne bénéficiant pas de ce soutien, le
méme nombre de points pour cette « incapacité »
sera attribué aux deux personnes ainées, mais le
score en matiére de « handicap » différera, toutes
choses étant égales par ailleurs. Il faut ainsi donc
comprendre que l'aide apportée par les personnes
proches aidantes influence donc I'évaluation des
besoins de la personne ainée. De plus, parmi
les incapacités susceptibles d'étre compensées
par un ou une proche (soit une grande partie des
items des catégories « AVQ » et « AVD », voir le
tableau 7), plusieurs taches sont traditionnellement
réalisées davantage par les femmes, comme l'aide
a entretenir la maison et a préparer les repas.
Comme mentionné a la section 1.2.2, les aidantes
sont dailleurs plus nombreuses que les aidants a
effectuer de pareilles taches pour leur proche (CSF,
2018).

Bien que ces outils de repérage ou d'évaluation
utilisés dans le réseau de la santé et des services
sociaux aient fait l'objet d'études de validation
(Hébert et al, 2003), le concept d'autonomie
fonctionnelle qui les sous-tend est susceptible
de générer des effets différenciés selon
le sexe.

Par ailleurs, le sexe pourrait également influencer
I'offre de services aux personnes proches aidantes.
C’est, du moins, ce qui ressort des propos
recueillis par Couture et Lessard (2015) auprés
de 20 intervenants!® interrogés: un service serait

106. Ces personnes ont été recrutées au sein du Regroupement des organismes montérégiens d'aidants naturels (ROMAN) et des CSSS de la Montérégie.
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accordé plus rapidement lorsqu'il est sollicité par
un aidant que par une aidante. Aucune donnée ne
permet toutefois de confirmer cette observation.

TABLEAU 7 - Les éléments évalués dans
la grille SMAF

. Se nourrir
. Se laver
. S’habiller

Activités de la vie 1
2
3
4. Entretenir sa personne
5
6
7

quotidienne (AVQ)

. Fonction vésicale
. Fonction anale
. Utiliser les toilettes

. Transferts

. Marcher al'intérieur

. Installer prothése ou orthése

. Se déplacer en fauteuil roulant
al'intérieur

. Utiliser les escaliers

. Circuler a I'extérieur

Mobilité

A WNH

[ @) ]

Communication 1. Voir
2. Entendre
3. Parler

Fonctions mentales 1. Mémoire

2. Orientation

3. Compréhension
4. Jugement

5

. Comportement

Entretenir la maison

. Préparer les repas

. Faire les courses

. Faire la lessive

. Utiliser le téléphone

. Utiliser les moyens de transport
. Prendre ses médicaments

. Gérer son budget

Activités de la vie
domestique (AVD)

ONO O WN e

Source: Démarche SMAF, page consultée le 6 février 2020.
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2.2.4

Des difficultés d'acceés
pour les personnes ainées
issues de I'immigration

Laccés des personnes ainées immigrantes (voir
l'encadré ci-aprés) ou appartenant a une minorité
culturelle serait compromis par différents facteurs.
D’'une part, l'organisation du réseau de la santé et
des services sociaux apparait particulierement
complexe pour les personnes ayant récemment
immigré, comme en témoigne un proche aidant
nouvellement arrivé au Québec ayant été interrogé
pour I'étude menée au Conseil. En effet, en plus
de la barriere linguistique, ces personnes doivent
apprendre a composer avec plusieurs nouvelles
réalités culturelles, sans savoir a quels services
elles peuvent s‘attendre de la part de I'Etat
(Spahic-Blazevic et Beaulieu, 2016). Le Protecteur
du citoyen (2019, p. 93) souligne que, lorsque des
personnes nouvellement arrivées au Québec
sont confrontées a ce type de situation, « il s'avere
important de prendre le temps de bien définir leurs
besoins, de leur expliquer les services disponibles
et la fagon d'y avoir acces tout en s'assurant qu'ils
ont bien compris l'offre de services proposée ainsi
que les obligations s’y rattachant ».

D’autre part, certains mythes circulent dans le
secteur de la santé et des services sociaux au
sujet des personnes appartenant a certaines
communautés culturelles, comme en témoignent
Ferrer et Brotman (2018, p. 265)%:

« La conviction selon laquelle « dans les communautés
ethniques, on s'occupe de son monde » est ancrée de
longue date, comme celle selon laquelle les immigrants
agés des communautés ethnoculturelles ne sollicitent
pas formellement de services parce qu'ils préferent
recevoir des soins chez eux, par des membres de la
famille. Il en découle un mythe généralement répandu
voulant que les ainés issus des minorités immigrantes
ethnoculturelles naient pas besoin de services ».

Selon eux, ces mythes peuvent avoir une incidence
sur l'offre de services a une personne ainée issue
d'un groupe ethnoculturel minoritaire et a sa famille.
Différents exemples sont listés, notamment celui
d'un gestionnaire de cas ayant tenu pour acquis
gu’une femme ainée originaire du Sri Lanka pouvait
compter sur ses proches pour assurer ses soins a
la suite d'une chute. Lintervenant aurait ainsi confié
aux chercheurs: « Oh... Je ne suis pas inquiet pour
Mme S, elle vit avec sa famille. lls sont si proches
les uns des autres, ces gens-la ». Ferrer et Brotman
déplorent cet a priori:

LES PERSONNES AINEES IMMIGRANTES

québécoise adgée de 65 ans et plus.

Environ 201 000 personnes ainées immigrantes!?’ vivaient au Québec en 2016, et elles représentaient 15 % de la population

- Elles forment un groupe composé de presque autant de femmes (52 %) que d'hommes (48 %).

- La majorité d'entre elles résident dans la région de Montréal (63 %), ou encore en Montérégie (14 %) ou dans la région de Laval (11 %).
- Les deux tiers (67 %) d’entre elles ont un revenu annuel de moins de 30 000 $.

- 13% d'entre elles ne parlent ni le frangais ni l'anglais (MSSS, 2019e).

Par ailleurs, plusieurs personnes ainées immigrantes vivent dans des ménages multigénérationnelsi®®. En effet, 'Enquéte nationale
surles ménages de 2011 révele que 38 % de ces ménages comprennent au moins une famille immigrante ou résidente non
permanente, ce qui s'expliquerait en partie par la politique de réunification familiale en vigueur au Canada (MFA, 2017).

107. Une personne immigrante est une « personne qui a entrepris des démarches en vue de s'installer dans un autre pays ou qui a récemment immigré dans un autre pays » (MSSS,
2019e, p. 10).

108. Ménage qui « contient trois générations ou plus et au moins une famille de recensement ». Une famille de recensement correspond a « un couple marié ou en en union libre,
ou d'un parent seul vivant avec au moins un enfant dans le logement » (MFA, 2017, p. 2).

109. Leur réflexion s'appuie sur des études de cas tirées « de [leurs] recherches menées auprés de différentes minorités ethnoculturelles au Québec et au Canada » (Ferrer et Brotman,
2018, p. 273).



«[...] cetintervenant n‘avait pas pris la peine de s'informer
auprés de la famille de sa réalité quotidienne, ou des
problémes qu'ils pouvaient avoir en matiere de soins a
donner. En fait la belle-fille qui ne parlait que le tamoul
devait déja s'occuper de trois jeunes enfants. Le fils de
[lafemme ainée] qui avait deux emplois, était rarement a
la maison. lls avaient compté sur cette grand-mére pour
s'occuper des enfants, et huit mois aprés son arrivée,
parrainée par la famille, c'était elle qui avait besoin de
soins quotidiens. Pourtant les services de I'Etat jugeaient
peu prioritaires les soins requis par cette vieille dame
sous prétexte qu'elle vivait avec des membres de sa
famille » (Ferrer et Brotman, 2018, p. 267).

Selon Laquerre (citée dans Boisjoli, 2016, p. 3), il faut
lutter contre ces mythes par la sensibilisation des
intervenantes et des intervenants:

« [...] il importe de mieux former les intervenants du
réseau afin de briser ce genre de stéréotype. Certains
en effet vont choisir de ne pas aborder la question du
placement de la personne agée quand la famille est
d'une origine ethnoculturelle réputée pour ne pas « placer
ses parents ». Or, les solidarités familiales ne sont pas
forcément les mémes d'une famille a l'autre. »
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2.3
La reconnaissance des emplois
du care

Dans la société québécoise, les activités liées
au care, bien que fondamentales, demeurent
généralement peu valorisées. Les travaux sur le
sujet soulévent ce paradoxe: « pourquoi le care,
qui constitue une part si centrale de la vie humaine,
est traité comme un élement aussi marginal de
I'existence »? (Tronto, 2009, p. 3). Dans la présente
section sont présentées quelques illustrations
de la faible reconnaissance des emplois dans le
secteur de l'assistance personnelle (section 2.3.1),
avant que celle-ci soit analysée a travers le prisme
de la discrimination systémique selon le sexe
(section 2.3.2).

2.3.1

La faible reconnaissance des
emplois du secteur

de l'assistance personnelle

Dans le secteur de l'assistance personnelle, lafaible
reconnaissance du travail de care se manifeste de
plusieurs manieres. Premiérement, elle s'observe par
les bas salaires octroyés a ces travailleuses et a ces
travailleurs par rapport a 'ampleur et a l'importance
des responsabilités qui leur sont confiées (Boivin,
Dufour et Verville, 2018; Makridou, 2014; Tronto,
2009). Comme vu a la section 1.2.1, ceux-ci frélent
parfois le salaire minimum. Des usageéres et des
usagers du programme chéque emploi-service ont
dailleurs témoigné de leur difficulté a recruter des
travailleuses ou des travailleurs en raison des bas
tarifs offerts par le programme (Desjardins, 2019;
Limoges, 2019). A l'automne 2019, le gouvernement
a annoncé qu'une somme de 5 M$ serait allouée
pour bonifier ces tarifs (Marin, 2019).

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement
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Deuxiémement, dans le contexte de pénurie de
main-d'ceuvre, des personnes moins qualifiées sont
embauchées pour faire le méme travail que des
personnes titulaires d'un DEP', non sans entrainer,
chez certains membres du personnel, I'impression
que les savoirs acquis dans leur formation ne sont
pas reconnus a leur juste valeur (voir I'encadré ci-
aprés). Sans présumer de la mauvaise volonté des

« [Au CHSLD ou je travaille], ils ont commencé un nouveau
programme [qui implique] qu’ils vont prendre n‘importe
quelle personne [...], ils vont lui donner 2 semaines de
cours de préposé condensées, et puis 13, ils vont engager
ces personnes-la. Est-ce qu'ils vont leur donner le méme
salaire que les préposés? Ca, on le sait pas. Est-ce qu'ils
vont leur donner le salaire minimum parce qu'’ils [n’]Jont pas
le cours de préposé ? »

— Michaél, PAB en CHSLD

gestionnaires qui recourent a ce type de solutions
afin de répondre aux besoins, celles-ci peuvent
avoir un effet sur les perceptions du personnel et de
la population (ex.: impression que le travail ne
requiert pas de formation particuliere ou méfiance
al'égard du personnel que l'on croit mal outillé pour
donner ces soins).

Troisiemement, dans certaines équipes de travalil,
les membres du personnel qui réalisent des services
d'assistance personnelle!! ne sont pas invités lors
de la présentation des cas des nouveaux patients
ou des nouvelles patientes, ni toujours informés des
changements a leurs dossiers, ni conviés aux
réunions d'équipes multidisciplinaires (Allaire,
Jauvin et Duchesne, 2016; Aubry et Couturier, 2018;
Belzile, Pelletier et Beaulieu, 2014). lls se voient alors
relégués au simple réle « d'exécutants », alors qu'ils
sont souvent désignés comme « les yeux et les
oreilles » de I'¢quipe de soins. Ce type de pratiques
alimente l'idée que leur apport est de moindre
importance que celui de leurs collégues, en plus de

les priver d'informations utiles a leur travail (voir
I'encadré ci-aprés). Dans le champ du soutien a
domicile, l'intégration des ASSS aux équipes

« Ca fait qu'ils les ont sortis du poste, ils n"avaient méme
plus le droit de rentrer dans le poste quand ils faisaient
des présentations de cas. Mais t'sais, les préposés disaient
« c'est parce que c’est moi qui la vois a tous les jours cette
madame-I3, ¢a fait que j'aimerais ¢a savoir d'ou qu’elle
vient, puis qu'est-ce qu'elle fait, puis qu’est-ce qui se passe.
T'sais, pourquoi moi j'ai pas le droit de savoir, la? »

— Valérie, récréologue en CHSLD, au sujet de la décision
d'exclure les PAB de certaines réunions

multidisciplinaires pose des défis particuliers, parce
que leur travail s’'exerce au domicile des
bénéficiaires, a I'extérieur donc de |'établissement
(Aubry et al., 2018; Allaire, Jauvin et Duchesne,
2016). Les considérations qui président au choix
d'exclure ces travailleuses et ces travailleurs de
certaines activités sont de diverses natures: pénurie
de main-d'ceuvre, priorisation du travail de soins
aupres des personnes ainées, gestion des horaires,
etc. (Allaire, Jauvin et Duchesne, 2016). Des
modifications réalisées afin de mieux intégrer ce
personnel peuvent toutefois faire une grande
différence (voir 'encadré ci-apres).

« [...] souvent, les auxiliaires familiales se rencontraient
entre eux. [...] il se nommait plein d'affaires, mais ils
[n']avaient pas la bonne personne autour de la table,
et [...] il y avait beaucoup de perte de temps, je trouve,
d'intermédiaires [...] pour régler leurs problémes.

Cafait qu'on a séparé, on arefait I'exercice en lien avec nos
cas d'aide a domicile, donc on a tout redivisé par secteur,
et ils sont intégrés dans les équipes-territoire [...]. [Ca] va
trés bien:[...] un, sur la motivation de I'employé, c’est génial,
deux, sur la responsabilisation qu’ils ont aussi envers leurs
cas, puis ils comprennent d'autres choses, puis ils voient
d'autres visions que la leur, c’est trés gagnant, la ».

— Stéphanie, cheffe de programme SAPA

110. Des précisions sur les formations des PAB sont fournies a la section 1.2.1.

111. Lexclusion de certaines activités concerne parfois une partie du personnel seulement, par exemple celui ayant un statut « de temps partiel occasionnel » (Allaire, Jauvin et

Duchesne, 2016).



Quatriemement, le travail d'assistance personnelle
comporte une part de « sale boulot »*'?, ce qui se
répercute sur le moral des personnes quile réalisent
et sur les perceptions auxquelles elles doivent faire
face (Arborio, 2009; Lhuilier, 2005; Molinier, 2013).
Le manque de considération du travail est méme
parfois palpable a travers les commentaires ou
I'attitude de collégues ou de patientes ou de
patients (voir I'encadré ci-aprés) (Allaire, Jauvin

« Tu vois, méme a domicile, [...] il y en a qui nous disent
"t'es ma laveuse’; [...] comme si on n'avait pas d'éducation.
[...] J'ai déja vu du monde qui me disait “ah, mes enfants,
ils sont allés a l'université, eux autres! lls lavent pas le
monde !"Bien, j'ai dit “moi aussi, je suis allée a I'université,
l1a" [...] il y en a qui pensent qu‘on a pris cette job-la parce
qu’on n'était pas capable de faire d'autres choses, c’est
facile. Mais c'est pas si facile que ¢a, la. »

— Julie, ASSS

et Gagnon, 2014). Présent dans la population en
général, il constitue donc un probléme qui dépasse
les pratiques organisationnelles des établissements
de santé et de services sociaux.

Cinquiemement, plusieurs travailleuses et
travailleurs déplorent la mauvaise qualité de leur
image publique, soit celle véhiculée dans les
médias ou certaines campagnes publicitaires (voir
I'encadré ci-contre). Du c6té des médias, I'attention
portée aux cas de maltraitance perpétrés par des
membres du personnel, si légitime soit-elle, donne
I'impression a certaines travailleuses et certains
travailleurs que leur métier est associé a différentes
perceptions négatives: manque de sensibilité vis-a-
vis des personnes ainées laissées a elles-mémes,
incompétence causant les blessures ou la mort,
abus financier de personnes ayant des troubles
cognitifs (Allaire, Jauvin et Gagnon, 2014).
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« [...] vous [avez slirement] entendu parler de la publicité
qu'ily a eu alatélévision par rapport aux préposés. Dans le
fond, c’est[...] quelqu’un qui joue au ballon, puis qui ade la
difficulté dans son domaine, puis la publicité dit « bien, si tu
es pas capable de faire ¢a, inscris-toi comme [préposé]...
[...] C'est pas la fagon de faire parce que les gens, on s’en va
pas travailler la parce qu‘on n‘a pas de job [ou] parce qu‘on
veut faire de I'argent. [...] [C]'est vraiment parce qu'on a les
valeurs a la bonne place, puis qu‘on veut aider, parce que
sinon, ¢a marche pas.

— Michaél, PAB en CHSLD

«[...] je surveille cal'image médiatique qu’on a beaucoup.
Ca me touche. Ca me touche de savoir qu'est-ce que les
gens peuvent penser de nous autres, tout ¢a. [Je pense
au cas d’'une préposée d'une agence] qui avait fait couler
que de l'eau chaude dans son bain, puis quand elle avait
descendu I'ainé avec son léve-patient, bien, la personne est
décédée. Elle est décédée de briilures. [...] [Cette histoire,]
ca arayonné sur tous les préposés autour. L3, on avait tous
I'air d'une gang d'incompétents. »

— Nadia, PAB en CHSLD

112. Cette notion, conceptualisée par le sociologue Hughes, fait référence aux activités impliquant de la « saleté », comme celles qui nécessitent un contact avec les secrétions et
les déchets produits par les corps, mais aussi a toutes ces taches que « personne ne veut faire » et que chacun s'empresse de déléguer a autrui, produisant un effet de cascade
(Arborio, 2009; Lhuilier, 2005).
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2.3.2
Le care et la discrimination
systémique fondée sur le sexe

Selon la Commission des normes, de I'équité, de
la santé et de la sécurité du travail (CNESST, page
consultée le 6 février 2020), trois principaux facteurs
expliquent les écarts salariaux découlant de la
discrimination systémique fondée sur le sexe:

* les « stéréotypes et les préjugés sociaux », qui
renvoient, par exemple, a l'idée que « [plendant
une trés longue période, on a estimé qu’'un
homme, en tant que soutien de famille, devait
recevoir un salaire plus élevé que celui d'une
femme, considéré comme un revenu d'appoint »;

* la segrégation professionnelle, qui s'explique
par le fait qu'« [a]rrivées tardivement sur le
marché du travail, les femmes se sont trouveées
confinées dans des métiers et des professions
qui se situaient dans le prolongement de leur
role traditionnel de mere et d'épouse et quelles
étaient pratiquement les seules a occuper »;

* la sous-évaluation des emplois féminins, du fait
gue « [clertaines caractéristiques des emplois
majoritairement occupés par des femmes sont
soit ignorées, soit sous-estimées parce qu'elles
sont considérées comme faisant partie des
qualités dites féminines ».

Les emplois du secteur de 'assistance personnelle
rencontrent ces trois facteurs. lls sont caractérisés
par une trés grande présence de femmes, a un
niveau tel qu'il est possible de parler de ségrégation
professionnelle!!. Ensuite, sur le plan historique,
la gratuité des soins effectués par les femmes,
comme méres, épouses ou religieuses, nuit a sa
reconnaissance sur le marché de I'emploi:

« C'est par ces emplois dits du care ou de soins que les
femmes ont largement intégré le marché du travail et
acquis leur indépendance financiére dans les années
1960 et 1970. Toutefois, comme ces métiers ont été,
historiguement, exercés gratuitement au sein des
ménages ou par des communautés religieuses, les
femmes nouvellement salariées ont toujours eu de la
difficulté a faire reconnaitre la juste valeur de ce travail »
(Couturier et Desrochers, 2019).

Ce phénoméne se traduit encore aujourd’hui
par des conditions de travail peu avantageuses,
comme en témoignent les données rapportées a
la section 1.

Adoptée en 1996, la Loi sur [équité salariale vise a
lutter contre « la discrimination systémique fondée
sur le sexe a I'égard des personnes qui occupent
des emplois dans des catégories d'emplois a
prédominance féminine » (art. 1). Si cette loi a
permis de réaliser des gains pour un grand nombre
de Québécoises, des efforts restent a déployer pour
reconnaitre pleinementles emplois a prédominance
féminine (CSF, 2019). Comme abordé
précédemment!?, les emplois du domaine de
I'assistance personnelle représentent une véritable
« constellation », touchant les secteurs public, privé
et de I'économie sociale. Or, la loi prévoit que les
écarts salariaux sont évalués a l'intérieur de chaque
entreprise, en comparant les emplois a
prédominance féminine et ceux a prédominance
masculine (voir encadré ci-aprés). Cette loi ne
prévoit donc pas « laréalisation de I'équité salariale
entre les entreprises ou entre les différents secteurs
de I'économie®® » (Desrochers et Couturier, 2019,
p. 24). Bref, si elle « permet de régler des situations

La Loi sur I'équité salariale « a pour objet de corriger les
écarts salariaux dus a la discrimination systémique fondée
sur le sexe a I'égard des personnes qui occupent des
emplois dans des catégories d'emplois a prédominance
féminine. Ces écarts s'apprécient au sein d'une méme
entreprise, sauf s'il n'y existe aucune catégorie d'emplois
a prédominance masculine » (art.1).

113. Voir les données de la section 1.2.1.
114. Voir les sections 1.2.1 et 2.4.4.

115. Par exemple, il n'est pas possible de comparer les emplois du secteur parapublic (ex.: ceux du réseau de la santé et des services sociaux) et ceux des entreprises publiques

(ex.: ceux des sociétés d'Etat), ces derniéres offrant généralement des salaires plus élevés.



de discrimination salariale entre des emplois
typiguement féminins et masculins au sein d'une
méme entreprise, elle ne permet pas d'atteindre
I'équité salariale entre les différents secteurs du
marché de I'emploi » (Desrochers et Couturier, 2019,
p. 25-26).

Dans cette optique, un des scénarios envisageés
par I'IRIS, dont la réflexion porte sur I'admi-
nistration publique de maniére générale, consiste
a « modifier la Loi sur I'équité salariale afin de
permettre la mise sur pied de programmes d'équité
salariale entre différents secteurs de I'’économie
québécoise » (Desrochers et Couturier, 2019,
p. 55), un second étant d'assurer « un rattrapage
salarial généralisé au profit des employé-e-s de
I'administration québécoisel!® » (Desrochers et
Couturier, 2019, p. 56).

Lors de la consultation menée par le Conseil en
2017, plusieurs organisations se sont montrées
préoccupées par la dévalorisation des emplois
du secteur de l'assistance personnelle au sein
desquels les femmes sont surreprésentées. Deux
groupes ont soutenu que les hommes devraient étre
davantage encouragés a s'engager dans les métiers
traditionnellement féminins impliquant un travail de
soins. Pour I'un d'eux, la valorisation de ces emplois
suppose aussi de reconnaitre la valeur du travail
invisible et non rémunéré accompli par les femmes
au sein des familles et d'implanter des mécanismes
visant a établir I'equité salariale. Un autre groupe
a, pour sa part, proposé que le travail de soins aux
personnes ainées soit abordé et valorisé dans les
programmes d'éducation des enfants.
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2.4

Le recrutement et la rétention
du personnel du secteur de
l'assistance personnelle

Relativement a la dévalorisation des emplois du
domaine de l'assistance personnelle, les difficultés
de recrutement et de rétention du personnel sont
marquées, et ce, peu importe le milieu de travail
(ARIHQ, 2016; Aubry et al., 2018). En aot 2019, le
gouvernement du Québec affirme qu'il souhaite
embaucher plus de 30 000 préposées et préposeés
dans les cing prochaines années pour améliorer
la situation dans les CHSLD (Richer, 2019). A cette
occasion, une porte-parole du MSSS souligne que
les besoins en matiére de recrutement n‘'ontjamais
été aussi grands (Duchaine, 2019).

Dans la présente section sont exposés quelques
enjeux liés au recrutement et a la rétention
du personnel dans le secteur de l'assistance
personnelle, sur la base des écrits et des
témoignages recueillis. Ceux-ci ont trait a la charge
de travail (section 2.4.1), aux problemes de santé au
travail (section 2.4.2), aux obstacles se posant pour
le personnel issu de I'immigration ou appartenant
aune minorité culturelle (section 2.4.3) et aux défis
propres a chagque milieu de travail (section 2.4.4).
Les pistes envisagées par certains groupes ou
individus pour contrer ces problemes sont ensuite
présentées (section 2.4.5).

116. Le réseau public de la santé et des services sociaux étant compris sous ce vocable.
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24.1
La charge de travail

La charge de travail des employées et des employés
qui offrent des services d'assistance personnelle
est parfois trés élevée (voir 'encadré ci-aprés), et
ce, autant dans le domaine de I'hébergement que
du soutien a domicile (Aubry et Feillou, 2019; Boivin,
2013; Valmera Michaud, 2013).

« C'est parce que t'as entre vingt et vingt-trois résidents
at'occuper. T'as pas le choix, la. [...] faut que tu roules, puis
faut que les vingt-trois aient tous exactement le méme
traitement [...], faut que chacun soit toujours comme
surveillé, en méme temps, parce que souvent, c'est des
gens qui vont avoir de la difficulté a avaler, qui vont avoir
des réflexes de déglutition qui seront pas optimal, ¢a fait
que faut que tu surveilles. Moi, j'ai travaillé, justement, sur
I'étage de géronto, puis j'en alimentais deux a la fois ».

— Nadia, PAB en CHSLD

Pour Aubry et Feillou (2019, p. 3), la charge de travail
peut étre définie comme « latension entre la somme
des activités que les préposés doivent réaliser
durantleur quart de travail et le niveau de ressources
a leur disposition pour y parvenir ». Selon eux,
« [u]lne intensification de la charge de travail se
produit lorsque [le ratio de résidents par préposé]
augmente, lorsque le nombre d'employés est
insuffisant (absence temporaire, par exemple) ou
que les caractéristiques de santé des personnes
assistées se détériorent » (p. 3). Dans un contexte
de vieillissement de la population, et alors que les
gouvernements successifs ont accordé la priorité
au soutien a domicile plutét qu'a I'hébergement
public, l'alourdissement des cas est particulierement
marqué en CHSLD, puisque les personnes qui y
sont accueillies présentent des pertes d'autonomie
plus importantes que celles quiy étaient hébergées
auparavant (Aubry, 2016; Aubry et Feillou, 2019;
Commissaire a la santé et au bien-étre, 2017). Cette
tendance, en plus de modifier la réalité des
travailleuses et des travailleurs en CHSLD, a une

répercussion sur I'ensemble de « I'écosysteme » en
matiére de soins et de services offerts aux personnes
ainées en perte d'autonomie, puisque des personnes
qui auraient autrefois obtenu une place en CHSLD
se trouvent maintenant dans d'autres milieux de vie.
A titre d'exemple, selon une enquéte menée par
I'Association des ressources intermédiaires
d’hébergement du Québec (ARIHQ, 2016, p. 12),
« ladiminution du nombre de places dans les CHSLD
crée une pression sur les Rl. Depuis cing ans,
plusieurs propriétaires et gestionnaires voient le
profil de leurs résidents se transformer. Par exemple,
dans les Rl qui hébergent des personnes ainées,
il est de moins en moins rare d'accompagner les
résidents jusqu’a la fin de leur vie ».

Les employées et les employés qui offrent des
services d'assistance personnelle doiventaccomplir
plusieurs tadches auprés des personnes ainées
(ex.: levers, soins d'hygiene, aide a la marche) en
maintenant un rythme soutenu. En plus de devoir
composer avec un nombre de bénéficiaires jugé
trop élevé aux yeux de certains, ils doivent aussi
jongler avec une série de contraintes temporelles
lides aux patientes ou aux patients (ex.: visites,
repas), aux interventions des collégues de travail
(ex.: celles des ergothérapeutes ou des médecins)
ou a l'organisation du travail (ex.: pauses, fins de
quarts) (Aubry et al., 2018; Aubry et Feillou, 2019). En
outre, ceux et celles qui ceuvrent a domicile doivent
effectuer plusieurs déplacements au cours de leur
journée, tout en faisant face aux imprévus (ex.:
aléas de la météo, circulation dense, difficultés de
stationnement) (Allaire, Jauvin et Duchesne, 2016;
Boivin, 2013; Valmera Michaud, 2013). Selon les
PAB rencontrés par Aubry et Feillou (2019, p. 9-10),
« ces balises temporelles provoquent une tension
continue concernant les rythmes de travail. Elles
feraient naitre un enjeu de temporalités relativement
au délai imparti pour finaliser les activités, qui
intensifierait la charge de travail [...] ».



2.4.2
Les problemes
de santé au travail

Alors que le travail d'assistance personnelle est
parfois considéré comme un travail « facile », il
est en fait trés exigeant, comme le souligne une
chercheuse:

« Le travail de care repose paradoxalement sur des
stéréotypes contradictoires. Construit socialement
comme un travail léger et soft, et ne nécessitant aucune
expertise particuliere, le travail de soins aux personnes
agées requiert un travail physique intense. Les corps
des soignant-e-s doivent au quotidien soulever, tourner,
porter, retenir. Leur travail physique vient répondre
aux vulnérabilités des corps dont elles prennent soin,
les soignant-e-s sont en cela exposé-e-s de maniére
particuliére a la précarité ontologique de la vie »
(Sahraoui, 2018, p. 32).

Différentes études indiquent que la charge de
travail intense des travailleuses et des travailleurs
quiréalisent des services d'assistance personnelle
a des conséquences sur leur santé physique et
mentale (Aubry et Feillou, 2019; Bourassa, 2015;
Chadoin et al., 2016). Lanalyse des données de la
CNESST (Bédard, 2016) met notamment en lumiéere
les faits suivants.

e Parmi le personnel des établissements publics
et privés conventionnés et des agences de santé
et de services sociaux, les « soignants », dont
les PAB et les ASSS (aux cotés des infirmiéres
et des infirmiers ainsi que des infirmiéres et
des infirmiers auxiliaires), sont particulierement
touchés par les problemes de santé au travail.
En 2013, 68 % des cas de lésions indemnisées
par la CNESST dans ce secteur concernaient ce
personnel, alors qu'il ne représentait que 44 %
des effectifs;
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* Les blessures qui surviennent sont en majorité
des troubles musculosquelettiques (58 %). Parmi
I'ensemble du personnel ayant fait l'objet de
l'analyse, les PAB qui travaillent en CHSLD sont
les plus touchés par de tels troubles, avec un taux
de lésions atteignant 4,96 pour 100 travailleurs et
travailleuses. En comparaison, ce taux se situe a
3,19 pour les infirmieres auxiliaires, a 2,55 pour les
ASSS et a 0,76 pour les infirmieres.

Aubry et Couturier (2019) soulignent que si les pro-
blémes physiques touchent en plus forte proportion
les PAB, chez les ASSS, ce sont les problémes de
santé psychologique qui sont particulierement
marques:

« Dit autrement, les PAB sont plus a risque de
problématique de santé physique du fait de travailler
dans un milieu institutionnel avec des résidents en forte
perte d'autonomie, parfois incapables de se mouvoir
sans assistance; et les ASSS peuvent souffrir davantage
de problémes de santé psychologique, compte tenu
des contraintes accrues en termes de taches (plus
importantes en termes de responsabilité que celles
des préposées), de déplacement et d'environnement
de travail (le domicile de l'usager) » (Aubry et Couturier,
2019, p. 11).

Les chercheurs insistent cependant sur le fait
que « ces données ne doivent pas occulter le
fait que les problématiques de santé physique et
psychologique sont importantes statistiquement
pour les deux types d'emploi [PAB et ASSS],
comparativement aux autres titres d'emploi du
réseau [de la santé et des services sociaux] » (Aubry
et Couturier, 2019, p. 11).

Une formation devant étre suivie par les PAB
en CHSLD (portant sur les principes pour le
déplacement sécuritaire des bénéficiaires ou
« PDSB ») vise précisément a éviter des blessures
liees aux mobilisations et aux transferts des
patientes et des patients. Cependant, selon une
recherche menée en CHSLD!Y, « plusieurs des
principes de formation sont fréquemment évités
par les préposés du fait de leur sentiment de devoir

117. Cette recherche sappuie sur 21 entrevues semi-dirigées menées entre 2014 et 2017 auprés de membres du personnel et de la direction de trois CHSLD situés dans trois régions

différentes du Québec, dont huit préposées et d'un préposé.
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rentrer “"dans le temps” » (Aubry et Feillou, 2019,
p. 10). Ainsi, la pression ressentie par le personnel,
découlant de la charge de travail et de I'organisation
du travail, peut avoir des conséquences sur leur
santé.

2.4.3

Des défis propres

aux membres du personnel
issus de I'immigration

ou appartenant a une
minorité culturelle

Dans le secteur de l'assistance personnelle, les
défis qui se posent aux membres du personnel
issu de I'immigration ou appartenant a une minorité
culturelle sont exacerbés. Ces défis concernentleur
intégration au sein des équipes de travail, 'accueil
que leur réservent les personnes ainées et la
vulnérabilité propre aux aides familiales et aux aides
familiaux qui arrivent au Québec par I'entremise
d'un programme d'immigration particulier.

L'intégration du personnel issu des minorités
visibles au sein des équipes de travail

Certaines difficultés d'intégration affectent les
travailleuses et les travailleurs issus des minorités
visibles, comme le montre I'étude menée par Allaire
(2017) réalisée auprés de 14 PAB immigrants de
Québec travaillant en centre d’'hébergement.
Pour certains PAB interrogés, elles reposent sur
leur méconnaissance de la langue qui nuit a leur
communication avec leurs collégues, mais aussi
avec les personnes ainées.

Par ailleurs, plus de la moitié des personnes
participant a cette méme étude ont dit se sentir
exclues de leur équipe de travail. Cette exclusion
peut s'exprimer indirectement par l'absence
de dialogue ou le manque de soutien, ou plus
directement par une critique de leur maniére d'étre
(accenttrop prononceé, débit de parole trop rapide,
comportements inappropriés, etc.) (Allaire, 2017).

L'accueil du personnel issu des minorités visibles
par les personnes ainées

Le personnel soignant issu des minorités visibles
doit parfois faire face a des propos racistes de la
part de personnes ainées. Des études exploratoires
récentes réalisées au Québec révelent que cette
situation est méme relativement fréquente (Allaire,
2017; Laurence-Ruel, 2019).

Dans une étude menée auprés de 10 PAB travaillant
en Rl a Montréal, dont 8 étaient racisés, tous celles
et ceux qui ont été rencontrés ont rapporté avoir
subi des agressions physiques et psychologiques
de la part des personnes ainées, mais la totalité des
personnes issues des minorités visibles avaient été
confrontées a des propos racistes (Laurence-Ruel,
2019).

Une réalité semblable est aussi rapportée en centres
d’hebergement. Parmi les 14 PAB immigrants de
Québec intervieweés par Allaire (2017), plusieurs
ont rapporté avoir vécu de la méfiance et de la
résistance de la part des personnes soignées,
voire un refus de soin. Leur accent, mais surtout
la couleur de leur peau, étaient a l'origine de
ces comportements. Lorsque l'origine ethnique
représente un obstacle aux soins, les PAB doivent
parfois convaincre la personne ainée de se laisser
administrer des soins, ou méme lui donner des soins
malgré son refus, une situation que vit difficilement
le personnel soignant.

Les PAB accueillent différemment les propos et les
gestes racistes des personnes ainées. Pour certains,
il s'agit de I'une des facettes de leur emploi les
plus difficiles a gérer, ces violences pouvant
générer du stress, jusqu'a causer des blessures
psychologiques et physiques (coups, bousculades,
etc.) (Laurence-Ruel, 2019). D'autres se montrent
compréhensifs, alléguant que c'est la maladie
ou le manque de connaissance des différences
culturelles qui les poussent a agir ainsi. lls se
sentent toutefois blessés lorsque cela provient
des personnes ainées les plus lucides, ce rejet
étant alors jugé intentionnel (Allaire, 2017).



La vulnérabilité des aides familiales et des aides
familiaux arrivés au Québec dans le cadre d'un
programme d'immigration

Les défis que rencontrent les aides familiales et
les aides familiaux, qui sont, par définition, des
migrantes et des migrants, sont exacerbés.

Tel que mentionné a la section 1.3.3, le gou-
vernement fédéral a annoncé, en 2019, la création
de deux nouveaux programmes pilotes en
remplacement du PFS en vigueur depuis 2014 (voir
I'encadré ci-aprés). Selon plusieurs observateurs,

QUELQUES DATES IMPORTANTES

1992 : Création du Programme des aides familiaux
résidants (PAFR)

2014: Création du Programme de fournisseurs
de soins (PFS) dans le cadre du Programme
des travailleurs étrangers temporaires (PTET),
en remplacement du PAFR

2019: Annonce de deux programmes pilotes,
en remplacement du PFS

le PFS comportait une amélioration importante
par rapport au PAFR, en ce qu'il |éve l'obligation de
résider chez 'employeur. Selon I'analyse de Moffette
(2010), I'insertion dans un milieu familial rend difficile
l'application des dispositions législatives relatives
au droit du travail, car 'Etat a tendance & considérer
I'activité des aides familiales et des aides familiaux
comme appartenant a la sphére privée, donc hors
des logiques du travail conventionnel, pouvant
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ainsi donner lieu a certains abus, notamment des
salaires illégalement bas pour des horaires de travail
illégalement longs.

Cependant, malgré l'abolition de l'obligation
de résider chez I'employeur, deux problémes
majeurs perduraient avec le PFS. Premiérement,
le contrat de travail demeurait lié a 'employeur.
Selon Bernstein et Rioux (2015, p. 63), un tel type
de permis « favorise les abus et le maintien de
mauvaises conditions de travail puisqu'il est difficile
pour l'aide familiale de changer d'employeur ». A
leur avis, il « faut, minimalement, octroyer un permis
de travail sectoriel relié a la profession et non a
'employeur ». Deuxiémement, I'accés a la résidence
permanente était devenu ardu pour les aides
familiales a la suite de l'instauration du programme
de 2014. Bernstein et Rioux rappellent que « I'octroi
de larésidence permanente a été gagné aprés des
décennies de revendications des aides familiales »
(2015, p. 63). Dans cette perspective, il devenait
nécessaire de « rétablir un véritable acces a la
résidence permanente » (Bernstein et Rioux, 2015).
D'autres observateurs ont émis des préoccupations
similaires a I'¢gard du PFS instauré en 2014
(Dumont-Robillard, 2018; Rolland, 2017). Avec la
création des deux programmes pilotes, deux des
principales critiques adressées au PFS, au sujet du
type de permis de travail et de I'acces a la résidence
permanente, semblent avoir été entendues par le
gouvernement fédéral (voir I'encadré ci-apres). ||
est cependant trop t6t pour évaluer comment ils
seront implantés et quels en seront les effets sur
les personnes concernées.

LES NOUVEAUX PROGRAMMES PILOTES VISANT LES AIDES FAMILIALES ET LES AIDES FAMILIAUX
Selon I'annonce du gouvernement fédéral, les nouveaux programmes pilotes offriront:

e «un permis de travail lié a une profession pour les aides familiaux, permettant au titulaire de changer rapidement d'emploi,

s'ily aliey;

e un permis de travail ouvert pour les époux et conjoints de fait, et un permis d'études pour les enfants a charge afin que les
membres de la famille de l'aide familial puissent 'accompagner au Canada. »

Par ailleurs, « les demandeurs seront évalués en fonction des critéres de résidence permanente avant de commencer a travailler
au Canada. Ainsi, lorsqu’un aide familial obtiendra son permis de travail et aura acquis deux années d'expérience de travail, il
pourra se prévaloir de la voie d'accés direct au statut de résident permanent ».

Source: Immigration, Réfugiés et Citoyenneté Canada, page consultée le 3 février 2020.
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Au-dela de ces récentes modifications apportées
aux programmes d’'immigration, plusieurs
spécialistes et organismes se préoccupent de la
situation des aides familiales et des aides familiaux.
Entre autres choses, ces personnes seraient
insuffisamment renseignées au sujet de leurs droits
et ceux-ci seraient difficiles a faire valoir en cas
d'abus:

« Au-dela de la peur de ces travailleuses de perdre
leur emploi suite [sic] a une plainte, ce qui peut avoir
des conséquences désastreuses sur les migrantes,
plusieurs plaintes se voient rejetées pour manque
de preuve, avant toute possibilité d'enquéte ou de
témoignage des travailleuses. En effet, ceuvrant seules
dans des résidences privées, elles ne sont pas en
mesure de fournir des témoignages de collégues de
travail sur les heures réellement travaillées ou encore
au sujet de harcelement de la part de I'employeur.
A titre d’exemple, afin d'étre considérées comme une
preuve suffisante, des notes sur les heures réellement
travaillées doivent avoir été prises par la travailleuse
au jour le jour a compter du jour d'embauche. Une telle
exigence, particulierement dans le cas de migrantes qui
ne sont pas au fait des lois du travail locales, revient a faire
peser un fardeau de preuve excessivement lourd sur les
épaules de celles-ci » (Bernstein et Rioux, 2015, p. 46).

Dans cette perspective, Bernstein et Rioux (2015,
p. 46) suggérent que « les normes du travail
devraient [...] prévoir des ajustements a la réalité
unique de ces travailleuses ». La Commission des
droits de la personne et des droits de la jeunesse
(CDPDJ) s'est aussi penchée sur la réalité des
travailleuses et des travailleurs migrants, y compiris,
donc, les aides familiales et les aides familiaux,
en dénongant une situation de « discrimination
systémique » (CDPDJ, 2011, p. 42). La CDPDJ
proposait alors plusieurs recommandations visant
a assurer, notamment, une meilleure protection
sociale de ces travailleuses et de ces travailleurs.

24.4

Des défis propres
a chaque milieu
de travail

Selon une recherche menée par Aubry et al.
(2018) dans cing milieux (RPA, R, EESAD, SAD-
CISSSt8, CHSLD-CISSS) et s'appuyant sur le
point de vue de plus de 200 personnes!'?, les
principales préoccupations du personnel en
matiére de conditions de travail different selon le
milieu. Comme résumé au tableau 8, il en ressort
que la charge de travail des ASSS et des PAB en
CHSLD est trop élevée et que leur implication
dans l'organisation du travail est insuffisante. La
faiblesse des salaires n'est pas apparue comme
un irritant pour eux, contrairement a ce qui est
observé dans les autres groupes. Pour les ASSS, le
manque de proximité avec le gestionnaire immediat
et I'équipe de travail a également été déploré. Par
ailleurs, pour le personnel des RPA et des EESAD, la
charge de travail n'a pas émergé comme un enjeu
fondamental. Ces deux catégories de travailleuses
et de travailleurs sont généralement satisfaites de
la latitude décisionnelle dont ils disposent. Enfin,
selon les auteurs, les Rl posent un défi particulier
puisqu'elles combinent des caractéristiques des
CHSLD, des RPA et des EESAD:

« Les Rl se rapprochent des CHSLD en termes de
charge de travail et de structure hiérarchique du fait
1) du type de services fournis et 2) de I'aggravation
du niveau d'autonomie fonctionnelle des personnes
hébergées. Néanmoins, ils sont comparables aux EESAD
et RPA considérant le faible niveau salarial. De plus,
ces préposées doivent réaliser des taches identiques
aux auxiliaires de SAD puisque des taches déléguées
(loi 90) impliquant davantage de responsabilités leur sont
demandées » (Aubry et al., 2018, p. 10).

118. Lacronyme « SAD » signifie « soutien a domicile » et celui de « CISSS » est utilisé pour indiquer que le personnel est directement a 'emploi du CISSS. C'est aussi le cas du

personnel du CHSLD rencontré par I'¢quipe (CHSLD-CISSS).

119. Plus précisément, des entrevues ont été menées aupres de 80 travailleuses et travailleurs offrant des services d'assistance personnelle et de 22 gestionnaires dans les milieux
étudiés, de méme que sur un questionnaire rempli par 112 gestionnaires ou propriétaires d’entreprises dans ces milieux.



TABLEAU 8 - Principales préoccupations relatives
aux conditions de travail

PRINCIPALES PREOCCUPATIONS

(P;Ig-:\lE(l}JERNE EN MATIERE DE CONDITIONS
DE TRAVAIL
CISSS (PAB en + Charge de travail trop élevée
CHSLD et ASSS) + Implication insuffisante dans
I'organisation du travail
+ Manque de proximité avec
le gestionnaire immeédiat et
I'équipe de travail (pour les
ASSS)
EESAD et RPA - Bas salaires
+ Peu d'avantages sociaux
RI + Charge de travail trop élevée

- Bas salaires

Source: Aubry et al., (2018).

Dans la méme perspective, une autre recherche
récente menée auprés de dix PAB en Rl indique
que la faiblesse des salaires, le degré élevé de
responsabilités (en raison, notamment, des actes
délégués en vertu de la loi 90) et une charge de
travail croissante posent des enjeux importants
de recrutement et de rétention du personnel dans
ce milieu (Laurence-Ruel, 2019).

Dans le domaine du soutien a domicile, plusieurs
observatrices et observateurs (Boivin, 2017a;
Hamel-Roy, 2018; RANQ, 2018) estiment que le
programme cheque emploi-service (CES) devrait
faire l'objet d'une rigoureuse évaluation. Bien qu'il
offre aux bénéficiaires la possibilité de choisir la
personne qui donne les soins, ce programme n'est
pas exempt de lacunes en matiére de protection
sociale des travailleuses et des travailleurs. Par
exemple, en raison de leur statut juridique (celui
de « gardienne », voir l'annexe 2), les travailleuses et
les travailleurs du programmme CES n‘ont pas acces
a certains droits, comme un taux salarial majoré
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pour les heures supplémentaires (Boivin, 2017a).
En outre, puisque chaque bénéficiaire est considéré
comme un employeur distinct, il leur est difficile
de cumuler suffisamment de temps a I'emploi
de chacun pour étre admissible a différentes
protections (voir 'annexe 3). En bref, ces personnes
sont considérées comme des travailleuses et des
travailleurs autonomes, alors qu'elles dépendent
étroitement des décisions des établissements
de santé et des services sociaux. Par exemple,
si une travailleuse se rend au domicile de quatre
bénéficiaires au cours d'une méme journée, c'est
parce que chacun d'entre eux a obtenu des heures
de services a la suite d'une évaluation réalisée par
du personnel du CISSS ou du CIUSSS.

2.4.5
Des réflexions
sur des pistes de solution

Comment favoriser le recrutement et la rétention
du personnel donnant des services d'assistance
personnelle ? Différentes pistes sont envisagées
par les individus et les groupes entendus dans le
contexte de I'élaboration du présent avis.

Lors de la consultation menée en 2017 par le
Conseil, des groupes ont soutenu la nécessité
d'améliorer les conditions de travail du personnel
intervenant directement aupres des personnes
ainées. Les principales recommandations
formulées a cet égard concernent la garantie
d'un nombre d’'heures de travail (autrement dit,
éviter de recourir a des horaires sur appel), des
quarts de travail conciliables avec la vie familiale,
I'ajout de postes a temps plein, de meilleurs
avantages sociaux et du soutien psychologique.
Bonifier les conditions de travail dans le secteur
privé, pour les rendre équivalentes a celles du
secteur public, a également été évoqué a cette
occasion. En 2019, des syndicats ont présenté une
demande en ce sens au gouvernement québécois
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(Hassin, 2019), réclamant l'adoption d'un décret
gouvernemental'® afin d'« assurer les mémes
conditions de travail aux salariés-ées des secteurs
public et privé » (Teamsters Canada, page consultée
le 14 novembre 2019). Un syndicat a l'origine de
cette demande a notamment fait valoir que les
PAB du secteur privé sont payés jusqua « 5$ de
I'heure de moins que ceux qui sont dans le public »
alors qu'ils « font exactement le méme travail »
(Teamsters Canada, page consultée le 14 novembre
2019). S’en est suivi un débat sur la comparabilité
des emplois entre les différents secteurs et sur les
colts que représenterait une telle initiative pour le
secteur privé (Royer, 2019).

S'intéressant précisément a trois catégories de
travailleuses et de travailleurs effectuant du travail
domestique, soit celles et ceux embauchés par le
biais du programme chéque emploi-service ou de
gré a gré, ainsi que des aides familiales et aides
familiaux, Rolland (2017) constate que les principaux
régimes de rapports collectifs de travail en vigueur
(soit le régime général institué en vertu du Code du
travail, le régime des syndicats professionnels et
le régime des décrets de convention collective) ne
sont pas adaptés a leurs réalités:

« En effet, bien que le droit constitutionnel et les
instruments internationaux reconnaissent a toutes et a
tous les droits d'association et de négociation collective,
les travailleuses domestiques ont difficilement acceés
aux régimes généraux de rapports collectifs de travail
existant au Québec. Elles sont entre autres exclues de
facto du processus d'accréditation du Code du travail,
notamment car celui-ci empéche les travailleuses
ayant des employeurs différents de former un seul et
méme syndicat. Puisque la travailleuse domestique
travaille habituellement toute seule, elle se retrouve a
étre 'uniqgue membre de son syndicat, ce qui naméliore
pas son rapport de force vis-a-vis de son employeur et
rend factice le recours au Code du travail. Les autres
régimes d'application générale existant au Québec ne
permettent guere plus aux travailleuses domestiques
d'exercer véritablement les droits qui leur sont pourtant
conférés » (Rolland, 2017, p. 3).

En s'appuyant sur les forces et les limites d'exemples
québécois et américains'?!, Rolland (2017) propose
la création d'un régime de rapports collectifs de
travail adapté a ces travailleuses et a ces travailleurs.

Aubry et Couturier (2019) formulent, pour leur
part, plusieurs recommandations relatives a
I'organisation du travail dans le secteur public
(pour les PAB et les ASSS): « diminuer la charge de
travail »; « développer un climat de travail positif
avec les autres préposeés », « miser sur la proximité
du gestionnaire immeédiat », « promouvoir une
culture de la reconnaissance », « développer un
modéle d'habilitation et de gestion participative ».

Dans le cas des RI, Aubry et al. (2018) proposent une
stratégie axée a la fois sur les salaires et la charge
de travail:

« [U]ne double stratégie doit étre développée, I'une
visant a augmenter le niveau salarial des préposées ou
compenser cette échelle par des stratégies de ressources
humaines spécifiques (articulation travail-famille,
enrichissement des taches), l'autre visant a réduire la
charge de travail ou compenser cette charge par des
stratégies d'organisation du travail (accroitre la latitude
décisionnelle, développer un programme d’habilitation) »
(Aubry et al., 2018, p. 10).

Linclusion du personnel dans la recherche de
solutions apparait également comme une piste
de solution a considérer selon plusieurs (Aubry et
Feillou, 2019). Au moins une initiative en ce sens a
été mise sur pied par un établissement public de
santé et de services sociaux au cours de laderniére
année (Fleury, 2019b).

En outre, divers travaux suggerent que le coté
« humain » ou relationnel du travail de soins permet
de compenser certaines tadches considérées
comme ingrates. Le contact humain semble ainsi
primordial pour un grand nombre de travailleurs et
de travailleuses réalisant des taches d'assistance
personnelle: c'est ce qui leur permet « de tenir
le coup » (Allaire, Jauvin et Gagnon, 2014; llama,
Belghiti-Mahut et Briole, 2014; Laquerre, 2015).
A contrario, quand cette dimension est absente

120. En vertu de la Loi relative a I'extension juridique des conventions collectives de travail, adoptée en 1934, le gouvernement du Québec peut « étendre, par décret, a tout un secteur
d'activités sur un territoire donné, les conditions de travail négociées par un syndicat dans le secteur visé, a la condition qu'une des parties a la convention collective en fasse
la demande » (Rolland, 2017, p. 61), de maniére a ce que « des salariées non syndiquées [puissent] profiter de conditions de travail négociées par une organisation syndicale »
(p. 62). A titre indicatif, quinze décrets étaient en vigueur au Québec en 2014, principalement dans le secteur des services (Rolland, 2017).

121. Plus précisément, elle s'intéresse au régime des responsables de service de garde en milieu familial et a celui des ressources intermédiaires et de type familial au Québec, au
régime des travailleuses de soins a domicile de la Californie, ainsi qu'au régime des responsables de garde en milieu familial de I'lllinois.



ou menacée, le travail perd de son sens. Selon
Sahraoui (2018), la valorisation de ces emplois
au moyen de lI'amélioration des conditions de
travail doit s'laccompagner d'une valorisation de la
dimension de care a proprement parler:

« Si la professionnalisation peut permettre une
amélioration relative des conditions d'emploi en ce qui
concerne des éléments objectivés, comme le niveau de
salaire ou les perspectives d'avancement professionnel,
une forme de précarité genrée est néanmoins perpétuée
quand la professionnalisation reproduit une construction
genrée de la notion de compétence. Ces mécanismes
genrés opérent au travers de la valorisation des taches
techniques, quantifiables et objectivables, au détriment
du travail émotionnel, personnalisé et subjectif. Seule
une valorisation professionnelle du travail émotionnel,
reconnue dans |'organisation des soins et les mécanismes
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d'évaluation, peut contribuer a une reconnaissance des
compeétences exercées par les soignant-e-s au quotidien »
(Sahraoui, 2018, p. 35).

DES ENGAGEMENTS RECENTS POUR SOUTENIR
LE RECRUTEMENT ET LA RETENTION DU PERSONNEL
DANS LE RESEAU PUBLIC

¢ En aolt 2019, la ministre de la Santé et des Services

Le gouvernement du Québec a récemment
annoncé plusieurs engagements pour soutenir le
recrutement et la rétention du personnel dans le
réseau public (voir I'encadré ci-contre), dont un
programme de bourses visant a attirer les PAB en
CHSLD. Celui-ci est toutefois remis en question par
la présidente de 'ARIHQ qui considére qu'il n‘aura
que pour effet de « déshabiller Pierre pour habiller
Paul », puisque le bassin de personnes intéressées
a travailler en CHSLD est sensiblement le méme
que celui souhaitant travailler en RI. Craignant un
affaiblissement du réseau des RI*?2, celle-ci réclame
des initiatives paralléles permettant d'attirer
un plus grand nombre de PAB en Rl et de les y
retenir (Agence QMI, 2019). Dans les mois suivant
I'implantation du programme de bourse visant le
recrutementen CHLSD, des reportages ontindiqué
qu'il n‘avait pas suscité le nombre d'inscriptions
espéré (Caillou, 2019; Lévesque, 2019).

sociaux a annoncé que 2 000 bourses de 7 500$
seraient versées a des personnes intéressées a
devenir préposées ou préposés aux bénéficiaires, afin
d'« accroitre I'attractivité du métier et 'amélioration
de la rétention des nouveaux PAB » en CHSLD. Pour
obtenir la bourse, les candidats devaient réussir leur
formation et s'engager pour une durée de deux ans
avec l'établissement qui les parraine (MSSS, page
consultée le 14 novembre 2019).

Dans le contexte des négociations qui ont lieu entre
le gouvernement et les syndicats du secteur public
a compter de l'automne 2019, le premier ministre
a déclaré que les PAB seraient I'une des rares
catégories de personnel pouvant s'attendre a des
augmentations salariales supérieures a l'inflation
(La Presse canadienne, 2019). Dans cette optique,
5 M$ ont été annoncés en septembre 2019 afin

de bonifier le taux horaire des travailleuses et des
travailleurs « engagés de gré a gré pour offrir des
soins a domicile » (Marin, 2019).

122. Bien que recevant un financement de I'Etat, les Rl ne font pas partie du réseau public & proprement parler et les conditions de travail y sont différentes de celles en CHSLD.
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2.5

Le volume et la qualité

des soins offerts par le personnel
soignant

Bien que la situation varie d'un établissement
a l'autre, des lacunes relatives au volume et a la
qualité des soins offerts aux personnes ainées ont
réguliérement fait les manchettes au cours des
derniéres années, surtout en CHSLD: nombre de
bains insuffisant, manque de personnel disponible
pour accompagner les personnes ainées lors des
repas ou pour aller a la toilette, personnes ainées
passant la journée entiére en pyjama, etc. Les cas
rapportés dans les médias ou différents rapports
sont légion (Bouchard, 2018; Crépeau, 2019;
Protecteur du citoyen, page consultée le 6 février
2020, 2019; Radio-Canada, 2019).

Sur la base de I'ensemble du matériel recueilli,
I'analyse du Conseil permet de dégager quatre
principaux facteurs influengant le volume et la
qualité des soins offerts aux personnes ainées,
étant entendu que plusieurs d'entre eux sont
interreliés: le personnel disponible et les pratiques
qui ont un effet sur le temps passé avec chaque
benéficiaire (section 2.5.1), la formation des
travailleuses et des travailleurs (section 2.5.2), la
stabilité du personnel (section 2.5.3) et la prise en
compte des besoins et des particularités de chaque
usagére ou usager (section 2.5.4). Conformément au
choix du Conseil d'axer sa réflexion sur l'assistance
personnelle, il sera surtout question des soins etdes
services offerts dans ce domaine.

2.5.1

Le personnel disponible

et les pratiques qui ont

un effet sur le temps consacré
a chaque bénéficiaire

La quantité de soins offerts aux personnes ainées
dépend évidemment du personnel disponible. Par
exemple, s'il n'y a pas suffisamment de PAB sur un
étage d'un CHSLD lors d'une journée, il est fort
possible que des personnes ainées ne regoivent
pas un bain comme prévu ou doivent patienter plus
longtemps pour se rendre a la toilette.
Le personnel disponible a aussi un effet sur la
qualité des soins. Dans les cas des services
d'assistance personnelle en particulier, une relation
de proximité favorise des soins de qualité. Pour
qu'une telle relation puisse s'installer entre un
membre d'une équipe soignante et une personne
ainée, un certain temps doit étre accordé aux
échanges (voir I'encadré ci-aprés). Or, les
contraintes liées au manque de personnel
(entrainant un ratio patients/employé trop élevé)
nuisent au temps disponible pour construire une
relation avec chaque patiente ou patient (Aubry,
2016). Lors de la consultation du Conseil en 2017,
des groupes ont aussi fait valoir que la surcharge de

« [...] le patient, pendant que je fais son shampoing, que je
le lave, bien, j'ai le temps de jaser avec, j'ai le temps d'avoir
un contact avec. Sinon, j'ai un contact pareil quand on fait
des toilettes partielles ou on leur fait juste des toilettes a la
mitaine le matin, mais on est tellement pressés, que “salut,
je m'appelle [Michaél]’; je me présente. [...] je lui dis ce que
je fais, admettons, je dis “bien, je vais laver votre dos, je vais
laver en dessous de vos bras’; [...] je lui dis tout avant de le
faire, mais ¢a laisse pas place a “ah, vous avez des enfants ?
Comment est-ce qu'ils s'appellent? ". J'ai pas le temps de
communiquer avec eux. Ca fait qu'eux, apreés le soin, il y
en a qui ont leur téte un peu, ils ont comme I'impression
qu’on a fait ¢ca vite ».

— Michaél, PAB en CHSLD



travail, liée notamment au manque de personnel,
ne permet pas aux PAB d'accorder du temps a la
dimension relationnelle de leur emploi, qui devrait
pourtant étre au coeur de l'approche milieu de vie
en CHSLD.

Alors que la plupart des travailleuses et des
travailleurs adhérent a un idéal selon lequel la
priorité est accordée au bien-étre des patientes
et des patients, « cet idéal entre en contradiction
avec la réalité de leur activité dans l'organisation
du travail, et particulierement avec la charge
de travail importante qui leur incombe » (Aubry,
2016, p. 175). Dans une étude menée par Aubry et
Feillou (2019, p. 9-10) auprés de PAB, il est rapporté
que pour arriver « dans le temps », ceux-ci vont
opter pour des « stratégies [qui] portent sur les
activités hors de soins (réduction de temps de
pause, planification de l'ordre des soins selon la
lourdeur du résident), mais [qui, pour] la plupart []
concernent les soins (raser une personne un jour sur
deux, faire déjeuner une personne sur le lit plutét
que sur une chaise pour réduire les déplacements,
etc. »).

Les pratiques organisationnelles axées sur la
recherche de l'efficience peuvent aussi avoir un
effet sur le temps dont disposent les membres
du personnel avec chaque usagére ou usager
(Dupuis, 2018; Laquerre, 2015). Comme le rappelle
la chercheuse Nina Sahraoui, le travail de care
et la recherche de l'efficience sont presque
antinomiques: « comment assurer une plus
grande efficacité et gagner en productivité quand
passer du temps est précisément le coeur méme
de l'activité ? » (Sahraoui, 2018, p. 28). Dans cette
perspective, certaines pratiques, parce qu'elles
visent l'optimisation des ressources, peuvent
avoir un effet négatif sur la qualité des soins. De
fait, une démarche d'optimisation des soins de
santé et des services sociaux a été implantée en
2010 dans plus de 15 établissements de santé et
de services sociaux au Québec. Dans une étude
du professeur Alain Dupuis (2018) consacrée aux
débats ayant entouré cette initiative, sont dégagées
trois dimensions qui ont fait I'objet de critiques de
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la part des intervenantes et des intervenants du
réseau et de leurs syndicats!?®, en ce qu'elle porte
atteinte a la dimension humaine des soins.

* La démarche d'optimisation avait pour objectif
de réduire le « gaspillage », « c'est-a-dire les
taches [n'apportant] pas de “valeur ajoutée”
aux “clients” » (Dupuis, 2018, p. 8). Toutefois,
certaines activités ayant été ciblées dans cette
perspective, comme les taches administratives,
sont nécessaires pour assurer un suivi de qualité
aupres des patients et des patientes. De fagon
paradoxale, selon plusieurs acteurs et actrices
du terrain, les nouvelles pratiques ont plutdt eu
pour effet d'augmenter le travail administratif et
la « bureaucratie » au lieu de les diminuer.

e 'instauration de « standards de production »
pour certains actes, comme le minutage des
interventions'?4, a été critiquée pour « ne pas étre
adaptée aux soins et services offerts a des étres
humains, [...] ne pas tenir compte du contexte
et de sa complexité, de sa variabilité et de son
imprévisibilité » (Dupuis, 2018, p. 10), augmenter la
charge de travail et « dénaturer » les interventions
aupres des patients et des patientes (p. 11). Ce
probléme se pose particulierement dans le
champ du soutien a domicile, selon I'analyse de
Dupuis (2018, p. 11):

« Au soutien a domicile, particulierement visé par la
controverse, un suivi psychosocial, un préléevement
sanguin, un soin de plaie, un bain, l'assistance a la prise
de médicament, par exemple, ne sont pas des actes
mécaniques isolés, ce sont non seulement des soins
et des services, mais aussi des occasions de vérifier
comment va la personne, d'entretenir une relation
humaine avec elle, de favoriser le maintien de sa mobilité
et de ses capacités cognitives, de vérifier si le frigo est
vide, de s'assurer que son milieu physique et social
demeure relativement sécuritaire. »

123. L'étude repose sur l'analyse de « 130 articles de journaux, communiqués de presse, reportages radio et télé publiés essentiellement entre 2010 et 2014 évoquant le recours a la
firme Proaction et a sa méthode d"optimisation” dans les établissements de santé et de services sociaux » (Dupuis, 2018, p. 7).

124. « La démarche consiste a établir une liste d'actes puis a déterminer des temps standards pour ces actes. Les consultants suivent les intervenants pour chronométrer leurs
activités et contribuer a établir ces temps standards. Le résultat prend la forme d’'une grille listant les actes et leur temps standards » (Dupuis, 2018, p. 10).
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* Lesindicateurs choisis pour mesurer le succés de
la démarche d'optimisation'?® ne permettraient
pas de juger véritablement de I'évolution de
la qualité des services. Par exemple, « [si]
l'augmentation du nombre d'usagers servis est
rendue possible par une diminution du temps total
consacré a chaque usager et par une diminution
de service, comment juger s'il s'agit d'un progrés
réel? De méme, si 'on passe moins de temps
avec chacun, il n'est pas surprenant qu'on puisse
"voir” plus d'usagers » (Dupuis, 2018, p. 13). Les
indicateurs retenus ont méme parfois eu des
effets pervers. Par exemple, a été rapportée une
« pratique qui consiste a accomplir les taches
administratives en présence des usagers de fagon
a augmenter artificiellement le nombre d’heures
passées en leur présence sans négliger les taches
administratives » (p. 13).

Dans son plus récent rapport annuel, le Protecteur
du citoyen (2019, p. 16) déplore aussi ce type de
pratiques dans le secteur du soutien a domicile, en
affirmant que « certains services ne se prétent pas a
des normes chronométrées précises » et que « [ces]
balises ne doivent jamais se substituer au jugement
clinique des intervenants et intervenantes ».

Au cours des derniéres années, des efforts ont
été déployés pour tirer profit des nouvelles
technologies dans le domaine des soins aux
personnes ainées, notamment pour contrer la
pénurie de main-d'oceuvre dans le domaine de
I'assistance personnelle. Des robots sociaux (aussi
appelés « robots sociaux d'assistance ») ont, par
exemple, fait leur apparition dans des centres de
soins de longue durée pour personnes ainées au
Japon et en France (Carrion-Martinaud et Bobillier-
Chaumon, 2017; Lambert, 2018; Wrobel et al., 2014).
Alors que plusieurs nourrissent I'espoir que de tels
robots puissent éventuellement remplacer certains
travailleurs et travailleuses, une étude menée au
Japon en 2018'% suggére plutdt que ces robots
peuvent apporter du soutien aux personnes ainées
et alléger la tache du personnel'?’, sans toutefois
pouvoir remplacer ce dernier pour le moment.

2.5.2

La formation

des travailleuses
et des travailleurs

La qualité des soins offerts aux personnes ainées
repose également sur la formation de leurs
prestataires, qu'il s'agisse de formation initiale ou
continue (Allaire, Jauvin et Gagnon, 2014; INESSS,
2018a). Une formation incomplete peut avoir pour
effet d'entrainer un manque de connaissances
générales sur les pathologies ou les incapacités des
personnes ainées, ou encore sur les meilleures
manieres d'intervenir auprées delles, par exemple,
pour faciliter leur alimentation (voir 'encadré ci-
apres). Or,comme vu a la section 1.2.3, il existe une

« [...] une dame qui est alitée, qui mange dans son lit, puis
qu’elle doit prendre des suppléments de protéines, puis la,
"ah, bien, elle a pas ouvert la bouche, ¢a fait que je lui ai
pas donné a manger". Oui, mais il y a des techniques, t'sais,
c'est parce que les gens [les] connaissaient pas ».

— Gabrielle, infirmiére, au sujet de certains PAB sous sa
supervision en CHSLD

grande disparité dans la formation des travailleuses
et des travailleurs du secteur de l'assistance
personnelle: certains détiennent un DEP spécialisé,
d'autres ont regu une formation « accélérée » de
quelques semaines, alors que certains n'ontaucune
formation. Selon la Fédération des coopératives de
services a domicile et de santé du Québec, les
besoins en matiere de formation sont criants dans
le secteur de I'économie sociale: « les EESAD font
tous les efforts requis pour assurer une formation
adéquate de leur personnel, mais ces formations
exigent des investissements financiers et de main-
d'ceuvre qui sont contraignants pour les EESAD »
(Bourgault-Brunelle et Levesque, 2015, p. 10).

Une lacune en matiere de formation peut présenter
un danger pour la personne ainée autant que
pour la travailleuse ou le travailleur. Par exemple,

125. Par exemple, les indicateurs suivants ont été retenus: « augmentation significative du nombre d’heures de services rendus directement a domicile en présence de l'usager »,
« augmentation du nombre d'usagers différents desservis », « nette diminution du nombre de personnes sur les listes d'attente » (AQESSS, cité dans Dupuis, 2018, p. 12).

126. Létude s'appuie sur 11 entretiens avec des personnes ainées ayant été en contact avec des robots sociaux, du personnel soignant et des spécialistes de la robotique. Celle-ci
s'appuie également sur I'observation de personnes ainées mises en contact avec des robots et la visite d'une compagnie spécialisée dans la robotique pour les personnes

ainées (Lambert, 2018).

127. lls peuvent, par exemple, rappeler aux personnes ainées qu'il est temps de faire certains exercices ou les soutenir pendant ces exercices (Sauvé, 2018).



si une PAB ne sait pas comment utiliser un léve-
patient et qu'elle omet d'attacher les sangles
correctement, la personne ainée pourrait tomber
et se blesser. Une PAB pourrait aussi subir elle-
méme une blessure si elle ne connait pas certaines
techniques, par exemple, celles qui permettent
d'effectuer de maniére sécuritaire la mobilisation
ou le déplacement des patientes et des patients
(ASSTSAS, 1995; Faye, 2013; Ziam et al., 2017).

Dans cette perspective, plusieurs groupes s'étant
exprimés lors de la consultation du Conseil en
2017 ont recommandé l'ajout de contenus dans
la formation initiale ou continue du personnel
soignant.

Selon Aubry et Couturier (2018, p. 87), l'insistance
portée par le MSSS quant a la formation des PAB
en CHSLD laisse croire que des problémes relatifs
a l'application de l'approche milieu de vie relévent
« avant tout [d'Jun défaut de compétence, voire
d'attitude, des préposés ». Sans nier les bénéfices
potentiels de I'amélioration de la formation des PAB,
ces experts considerent qu'elle ne peut constituer
I'unique piste de solution retenue, car les problémes
observés en matiére de qualité des soins sont
multifactoriels (Aubry et Couturier, 2018, 2014).

2.5.3
La stabilité
du personnel

Une série de travaux indique que la stabilité du
personnel influence largement la qualité des soins
offerts aux personnes ainées ainsi qu'aux aidants
et aux aidantes (Allaire, Jauvin et Gagnon, 2014;
Laquerre, 2015). Lors de la consultation menée par
le Conseil en 2017, plusieurs groupes ont fait valoir
que la stabilité des équipes de travail est tributaire
de meilleurs soins et services, mais également de
conditions de travail optimales pour le personnel.
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Grace a la stabilité du personnel, une relation de
confiance peut s'établir entre la personne ainée et
celle qui assure le soin. Une connaissance plus
approfondie du ou de la bénéficiaire permet de
mieux prendre en compte ses besoins particuliers
(Laquerre, 2015; Laurence-Ruel, 2019) et de réaliser
certaines manipulations délicates de maniéere
appropriée (voir 'encadré ci-aprés). Limportance

« Le monsieur, il 3, par exemple, des douleurs a la hanche,
et le médecin a bien dit qu‘on peut rien faire, parce
que c'est l'arthrite chronique. Mais quand l'auxiliaire le
connait, malgré qu'il y a un ordre qu'il faut pas beaucoup
le tourner, mais quand l'auxiliaire le connait, il saura quel
genre de mouvement lui faire pour I'aider a ne pas avoir
de douleur. Quand on connait quelqu’un, on développe
des petits trucs selon son bénéficiaire. Donc la régularite,
vraiment, la permanence aide beaucoup. Et, par exemple,
a ce moment-la aussi, quand il y a pas beaucoup de
changement, le bénéficiaire n'aura pas a expliquer chaque
fois ot trouver les choses, quoi faire [....] »

— Marie, ASSS

de la stabilité parait tout particuliéerement cruciale
pour les services d'assistance personnelle, vu
I'enjeu de dignité pour les personnes ainées (par
exemple, lorsqu'elles recoivent des soins d'hygiéne).
Lors de la consultation du Conseil en 2017, deux
groupes ont dailleurs insisté sur ce point. Du reste,
un roulement de personnel est d'autant plus lourd
de conséquences pour l'usagéere ou I'usager lorsque
la qualité du service regu varie selon la personne
qui l'offre (voir I'encadré ci-apres).

«[...] des fois, je rentre a une place, il dit “ah, il dit, je vais-tu
bien dormir a soir!"” Mais c'est parce que la personne quiy
va devrait faire la méme chose que moi, la. [...] on atous la
méme affaire a faire ».

—Julie, ASSS

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement
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Dautres types de services peuvent étre affectés
par un roulement de personnel, par exemple, les
services de répit pour les personnes proches
aidantes. Ainsi, comme le révele un projet pilote
mené auprés de personnes proches aidantes en
Chaudiére-Appalaches, certaines d'entre elles vont
refuser de tels services de répit s'ils obligent de
recourir a un trop grand nombre de personnes:

« Parmi les besoins évalués, il est souvent ressorti que le
fait davoir la stabilité du personnel ainsi qu'une approche
adaptée en regard de la problématique aupres de l'aidé
était beaucoup plus important que le nombre d'heures
de services données. Ainsi, certains des proches aidants
ont préféré refuser des plages horaires de répit par
manque de stabilité du personnel » (CISSS de Chaudiere-
Appalaches, 2017, p. 21).

2.5.4

La prise en compte

des besoins particuliers
des personnes ainées

Les travaux sur le care mettent en lumiére la relation
étroite entre la qualité des soins et la prise en
compte des besoins particuliers de chaque
personne (Makridou, 2014; Molinier, 2013). Il ne s'agit
donc pas seulement de prodiguer un soin, mais de
le faire en tenant compte des caractéristiques de la
personne qui les recgoit (voir I'encadré ci-apres).

« [...] ce que je trouve, quand ils vont donner les soins,
ils vont pas donner les soins en fonction des préférences
de ma mére, ils vont les donner en fonction de ce qu'ils
ont appris. Alors la aussi, il y a un travail a faire. Comme
derniérement, j'ai dit “/maman, elle aime pas qu’on la tienne
par en arriére’; elle a toujours comme une réaction, I3, et
¢a, ¢a s'explique par quelqu’un qui ne voit pas trés bien
aussi. Alors eux, ils ont pas toujours assez de souplesse
pour s'adapter a la personne ».

— Anna, proche aidante de sa mére en CHSLD

Implantée depuis 2003 dans les CHSLD, I'approche
« milieu de vie » devrait en théorie favoriser la
personnalisation des soins. En effet, I'un de ses
principes repose sur l'idée que « [les]
caractéristiques, les besoins et les attentes des
résidents constituent le fondement de toute
décision en matiére d'organisation, d'intervention
etd'aménagement » (MSSS, 2003b, p. 3). Pour Aubry
et Couturier (2018), 'implantation de cette approche
a consisté en un « changement paradigmatique »,
dans la mesure oU l'on est passé d'un milieu
organisé autour du travail et des soins a un milieu
de vie pour les résidentes et les résidents ainsi que
leurs proches. Malgré cette volonté d’'humanisation
des soins et des services, Aubry et Couturier (2018)
constatent des limites dans son application. Selon
eux, un important décalage persiste entre les
principes et leur mise en ceuvre, qu'ils expliquent
principalement par l'organisation du travail en
CHSLD (voir la section 2.4.2).

Le nouveau cadre de référence concernant
I'alimentation en CHLSD, adopté en 2018, fournit
une illustration éloquente de I'importance de tenir
compte du point de vue des personnes ainées (voir
l'encadré ci-aprés).

DES MENUS QUI NE CORRESPONDENT PAS TOUJOURS
AUX GOUTS DES PERSONNES RESIDANT EN CHSLD

En 2018, un nouveau cadre de référence concernant
l'alimentation en CHSLD a été adopté par le MSSS.

Il a suscité des insatisfactions, car des aliments peu
connus ou appreéciés des personnes ainées se sont
retrouvés dans leurs assiettes, comme le tofu ou le cari.
En mai 2019, la ministre des Ainés et des Proches aidants
a transmis une directive demandant a tous les PDG des
CHSLD d'adapter les menus au got des résidentes et
des résidents. Sans remettre en question le cadre de
référence nouvellement adopté, la ministre a par ailleurs
insisté sur la flexibilité des menus afin de rendre la vie

« la plus agréable possible » aux personnes habitant

en CHSLD (Fleury, 2019a).

Quelques groupes ayant participé ala consultation
du Conseil en 2017 ont fait valoir I'importance de
prendre en compte les besoins particuliers des
personnes ainées en citant l'approche Planetree



comme modele. Il s'agit d'une approche visant a
mettre en place un environnement réconfortant
ou les personnes soignées sont reconnues et
engagées activement dans les soins qu'elles
recoivent (Réseau Planetree francophone, page
consultée le 4 février 2020).

2.6

Le poids de la proche aidance:
épuisement, appauvrissement
et division du travail au sein
des familles

Sila proche aidance comporte des aspects positifs,
comme le fait de se rapprocher de la personne
aidée ou de se sentir utile (CSF, 2018; Ethier, 2012),
ceux-ci ne doivent pas occulter la charge que
peut impliquer ce role. Cette charge n'est pas sans
conséguence pour les personnes proches aidantes,
tant sur les plans physique, mental et émotif que
financier.

e Laproche aidance ne se limite pas a la réalisation
de tdches concretes ou au nombre d'heures avec
la personne aidée: elle comporte aussi une charge
mentale souvent non négligeable. Les proches
sont fréquemment responsables de coordonner
les services regus par la personne soutenue.
Certains doivent méme réorganiser I'ensemble
de leur existence en fonction de leur nouveau role
(CISSS de Chaudiere-Appalaches, 2017; Gagnon
et Beaudry, 2019; Vézina et Membrado, 2005);

e Des études indiquent que les aidants et les
aidantes, si on les compare aux personnes ne
jouant pas de réle de proche aidance, présentent
des niveaux plus élevés de fatigue, de douleurs
musculaires, de maladies cardiaques et
chronigues et sont plus susceptibles de vivre
de hauts niveaux de stress, de connaitre des
épisodes de dépression et de ressentir de la
culpabilité (Nogues et Tremblay, 2016a). Un
taux de détresse suicidaire plus élevé que dans
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I'ensemble de la population est également
rapporté chez les personnes proches aidantes
(Joling et al., 2018);

e Parmi I'ensemble des personnes proches
aidantes, les femmes sont beaucoup plus
nombreuses que les hommes a rapporter
des conséqguences négatives liées a leurs
responsabilités (CSF, 2018), notamment:

+ a considérer leurs responsabilités stressantes
ou tres stressantes de méme que physiquement
ardues ou trés ardues;

+ a rapporter qu'étre proche aidante a eu
une incidence sur la quantité de temps
habituellement consacré a l'activité physique.

Certaines personnes proches aidantes
s'appauvrissent, car leur réle génere de nouvelles
dépenses (ex.: pour du matériel, du transport,
etc.) ou a une baisse de revenu (en raison d'une
diminution du temps de travail, voire d'un retrait
du marché du travail) (Fast, 2015; RANQ, 2018).
Non seulement les frais exigés en RPA, en Rl ou en
CHSLD sont substantiels, mais plusieurs personnes
proches aidantes jugent en outre nécessaire de
défrayer des montants supplémentaires pour des
services qui ne sont pas inclus dans le tarif de base
exigeé par la ressource d’hébergement, par exemple
pour que la personne ainée puisse prendre plus
de bains par semaine que le nombre prévu (CSF, a
paraitre; Tremblay, 2019).

Apres avoir présenté des éléments de réflexion sur
I'inégal partage du travail de proche aidance au
sein des familles (section 2.6.1), les sections qui
suivent mettent en relief les forces et les limites des
mesures visant a soutenir 'ensemble des personnes
proches aidantes (section 2.6.2), celles qui sont sur
le marché du travail (section 2.6.3) et celles qui ne
s'y trouvent pas (section 2.6.4).

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement



76 DEs ENJEUX A CONSIDERER

2.6.1

L'inégal partage

du travail de proche
aidance au sein

des familles

Dans I'étude menée par Gagnon et Beaudry (2019,
p. 6) auprés de 42 proches aidantes, « plusieurs
femmes rencontrées ont indiqué que malgré un
sentiment amoureux ou d'affection profonde
envers la personne aidée, elles assument leur
role d'aidante par obligation, étant enfant unique
ou parce que personne d'autre de la famille (frere,
fils, pére, conjoint, etc.) ne peut ou ne veut le
faire ». A l'instar de ce constat, les travaux sur la
proche aidance mettent en lumiére, en général,
un inégal partage de ce travail dans les familles
(Clément, Gagnon et Rolland, 2005; Le Bourdais et
al, 2013; Le Pape et al,, 2018; Petiau et Rist, 2019).
La situation emprunte des formes différentes
selon que la personne aidée est un conjoint
Ou une conjointe ou un parent.

Des attentes élevées envers les conjointes et les
conjoints

Diverses études montrent que les attentes envers
les conjointes et les conjoints sont nettement
plus élevées qu'a I'égard des enfants et des
autres membres de la famille (Banens, Thomas
et Boukabza, 2019; Guberman, Lavoie et Gagnon,
2005; Lavoie et Rousseau, 2008). Ainsi, « lorsque
des limitations surviennent ou que l'autonomie
d'une personne ainée décline, les conjoints
sont les premiers aidants, suivis des enfants, en
particulier desfilles » (MFA, 2015, p. 1). Ces attentes
élevées envers les conjointes et les conjoints
s'expliqueraient par le fait que la « conjugalité
génére [..] une obligation morale de prendre soin
de l'autre » (Comas-d’Argemir, Alonso et Deusdad,
2018, p. 454). Dans certains cas, c'est le mariage et
non le fait d'étre en couple qui suscite ce sentiment
d'obligation, puisque les amoureux se sont engagés
« pour le meilleur et pour le pire » (Lavoie et

Rousseau, 2008). Un aidant rencontré dans le cadre
I'¢tude du Conseil a d'ailleurs confié que s'il navait
pas été marié a sa conjointe, il aurait mis un terme
a leur relation, en raison de la lourdeur de son réle
de proche aidant.

Des différences selon le sexe s'observent. Selon les
20 intervenants interrogés par Couture et Lessard
(2015, p. 16): « [a]ux yeux des enfants, le pére serait
plus dépourvu que leur mére dans certains champs
d'activités et la meére aurait plus d’habiletés dans
le “prendre soin’, ce qui les menerait a offrir plus
d'aide aux hommes ». La perception des enfants
vis-a-vis les aptitudes de leur pére et de leur mére
influencerait donc le soutien offert au parent ainé
prenant soin de son conjoint ou de sa conjointe.

Différents travaux soulignent qu'il est difficile, pour
certains hommes, de demander de l'aide ou de faire
appel a des services formels, une tendance qui
découlerait de leur socialisation selon un modéle
traditionnel (Couture et Lessard, 2015; Ducharme
et al., 2007). Des observations indiquent que les
aidantes, surtout les conjointes, peuvent aussi
hésiter a demander du soutien formel, en raison
du fort sentiment de responsabilité qui les habite a
I'égard de leur partenaire de vie. C'est ce qui ressort
de I'étude menée par Lavoie et Rousseau:

« chez la plupart des conjointes, [la] demande de services
ne survenait qu‘aprés une longue trajectoire de soin, au
cours de laquelle elles n‘avaient pas eu recours aux
services et n‘avaient souvent accepté qu'avec réticence
l'aide de leurs enfants. Au moment de la demande,
pour la plupart, leurs maris présentaient de trés graves
incapacités — souvent des démences tres avancées — et
nécessitaient un hébergement en institution » (Lavoie et
Rousseau, 2008, p. 126).



Dans une perspective similaire, une travailleuse
sociale rencontrée lors de I'’étude du Conseil
observe, pour sa part, que les aidants mettent
généralement fin plus rapidement a leur
engagement que les aidantes (voir I'encadré ci-
apres).

« [...] ce que je me rends compte, moi, dans ma pratique,
c'est les hommes vont arréter plus vite, ils vont cesser plus
vite leur réle d'aidant. Plus rapidement, on va aller vers de
I'hébergement ou vers d'autres moyens. »

— Mélanie, travailleuse sociale

Parmi les personnes proches aidantes ayant
participé a I'étude du Conseil, celles prenant soin
d'un conjoint ou d'une conjointe!?® ne recevaient
pas beaucoup d'aide de leurs enfants ou des autres
membres de la famille et aucun d'entre eux n'a
cherché a obtenir plus d’aide de leur part. Par
ailleurs, comme déja évoqué, presque toutes les
ainées interrogées (5/6) disent éviter de faire appel
a leurs enfants, considérant souvent que leurs
enfants sont trop occupés et qu'ils n‘ont pas de
temps a leur consacrer. |l est ainsi parfois difficile
pour eux de demander de l'aide (voir I'encadré ci-
apres). Un participant a I'étude du Conseil, dont la

« [...] c'est fatigant demander. Comme ma fille, c’est pareil.
Il y a bien des affaires, des fois, qu’il faudrait que je
demande, mais je sais comment est-ce qu’elle est occupée,
puis... [...]. Des fois, elle me chicane “t'aurais pas di faire
¢a, t'aurais dii me le demander’; mais t'sais, c’est bien plate
demander ».

— Monique, proche aidante de son conjoint
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conjointe a graduellement perdu ses capacités
de mouvement, aurait souhaité que ses enfants
et ses petits-enfants lui donnent parfois un coup
de main (voir I'encadré ci-aprés). Divers motifs
expliquent toutefois pourquoi les membres de
sa famille n‘ont pas été en mesure de s'impliquer
davantage, comme les horaires chargés et la
distance géographique.

« Bien, moi, j'aurais aimé que ce soit différent. Moi, j'aurais
aimé avoir peut-étre un petit peu plus d‘aide, 13, t'sais.
Le samedi puis le dimanche, j'aurais aimé ¢a, moi, avoir
un peu plus de liberté, t'sais, que quelqu’un me remplace.
Mais c’est pas le cas, la ».

— Pierre, proche aidant de sa conjointe

Dans les fratries: les filles plus engagées que les fils

La charge de proche aidance revient genéralement
a un ou une enfant de la fratrie plus qu'aux autres,
le plus souvent a une femme (Banens, Thomas
et Boukabza, 2019; Clément, Gagnon et Rolland,
2005; Le Bourdais et al.,, 2013; MFA, 2015). Une
vaste enquéte menée aux Etats-Unis!? révéle que
la répartition des soins aux parents opéere selon
une dynamiqgue genrée: pour un homme, avoir une
ou plusieurs sceurs est associé a de plus faibles
responsabilités pour ce qui est de 'aide aux parents,
alors que dans le cas d'une femme, avoir un frere est
rattaché a un engagement plus élevé (Grigoryeva,
2014). Le fait d'étre célibataire ou divorcée, de ne
pas occuper d'emploi, d'habiter pres des parents
et d'avoir une relation de proximité avec un parent
figurent parmi les facteurs qui peuvent favoriser
la désignation d'une personne plutdt qu'une autre
comme principale aidante (Clément, Gagnon et
Rolland, 2005).

Des aidantes rencontrées dans le contexte de
I'¢tude menée au Conseil déplorent de fagon plus
ou moins explicite le manque d'implication des
autres membres de la fratrie. Méme lorsqu'elles
estiment qu'il y a une inégalité a ce chapitre, les
participantes ne cherchent pas nécessairement a

128. Sur les dix personnes proches aidantes rencontrées, deux hommes et une femme soutenaient leur conjointe ou leur conjoint, six personnes prenaient soin d'un parent ou d'un
beau-parent et une participante agissait comme proche aidante aupres de sa mére et de ses deux soeurs.
129. Reposant sur un échantillon de 2 461 fratries comportant au moins un homme et de 2 488 fratries comportant au moins une femme (Grigoryeva, 2014).
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corriger la situation, craignant le conflit, notamment
(voir I'encadré ci-apres). Par ailleurs, toutes ne
considerent pas lI'inégale implication des membres
de la famille comme une injustice, jugeant, par
exemple, gqu'il est normal qu’'une personne avec un
horaire de travail plus flexible soit plus présente

« [...] ca aurait pu causer des tensions [avec mes deux
sceurs], mais vous savez, [...] s'il y a des tensions qu‘on
peut éviter, on les évite. Je me sens pas frustrée par rapport
a ¢a, mais je I'ai déja été a un moment donné ».

— Anna, proche aidante de sa mére

pour la personne ainée. Certaines participantes
affirment avoir confronté les autres membres de la
famille a ce sujet, sans avoir obtenu de résultat. Par
exemple, une proche aidante, assumant avec son
conjoint la presque totalité des soins requis par sa
belle-mere vivanten RPA, a tenté d'inciter son beau-
frére a s'engager davantage, sans succes (voir
I'encadré ci-aprés). Une aidante, qui vient d'une

« [...] c'est qu’on a méme fait une liste de tout ce qu’il y avait
a faire, puis on avait mis des colonnes avec mon nom, le
nom de mon conjoint et son nom a lui, puis on lui avait dit
"bien, regarde, on va t'envoyer ¢a, dis-nous, toi, qu‘est-ce
que t'aimerais faire ou ce que tu serais prét a faire pour
équilibrer un peu les choses". Il nous est jamais, jamais
revenu la-dessus. Et vu que c’est le frére de mon conjoint,
bien moi, j'ai dit 2 mon conjoint “bien, regarde, moi,
je m’en méle pas, essaie de voir avec lui". Finalement, mon
conjoint a décidé de pas trop pousser parce que, c'est ¢a,
son frére, vu qu'il a une entreprise, il a des employés des
fois qui rentrent pas, il faut qu'il remplace, il a quand méme
beaucoup de stress ».

— Aline, proche aidante de sa belle-mére

famille trés nombreuse et qui a apporté du
soutien de facon intensive a trois membres de
sa famille, explique qu’elle est, pour sa part,
exaspérée quand ses fréres et ses sceurs lui
recommandent de se ménager, sans pour autant
lui offrir plus de soutien (voir I'encadré ci-apres).
Ne leur ayant jamais demandé plus d'aide, jugeant

« [...] Puis les gens qui disent “prends soin de toi’; tu as
envie de leur sauter dans la face. Excusez-moi, la. [...] Plus
capable! C'est parce qu'a un moment donné [rires], j'ai
Iair bien béte, mais tu vois ¢a sur 14 ans, la. Les premiéres
années, tu es bien calme [...], mais I3, [...] admettons que
c'est ta famille qui disent “bien |3, prends soin de toi",
t'sais. Tu as envie de dire “eille, c'est autant ta mére que
la mienne’; [...] “prends soin de toi! Prends soin d’elle,
surtout” ».

— Nancy, proche aidante de sa mére et de ses sceurs

qu'il appartenait a chacun et a chacune de
s'impliquer comme il ou elle I'entendait, elle a
toutefois payé un prix élevé de sa grande
implication, allantjusqu'a abandonner un poste tres
bien rémunéré pour s'occuper de ses proches a
temps plein, puis a réintégrer le marché du travail
en occupant un emploi plus précaire, mais lui
accordant plus de flexibilité. Cette participante
déplore dailleurs le fait d'étre pénalisée « a vie » sur
sa pension de la Régie des rentes du Québec,
estimant que sa contribution mériterait une plus
grande reconnaissance.



Des aidantes rencontrées ont rapporté que leurs
fréres, en plus d'en faire moins que leurs soeurs,
refusent de réaliser des taches pergcues comme
difficiles ou comme nécessitant une trop grande
proximité avec la personne aidée (voir I'encadré
ci-apres). Dans les situations rapportées ici, les

« [Un] de mes fréres, I3, lui, 13, il va voir ma petite sceur, il
est méme pas capable de la faire manger. Ca l'affecte trop,
il est pas capable. Bien, des fois, j'ai envie de lui dire “moi
aussi, je suis pas capable” [rires], je suis pas capable. Mais
non, toi, tu vas le faire [...] »

— Nancy, proche aidante de sa mére et ses sceurs

« [Mon frére] m'avait dit... eille, j'étais tellement en maudit
“bien, il dit, moi, 13, il me dit, [Colombe], je peux pas la
laver’, j'ai dit “quoi? Tu peux pas la laver! Si ta mére était
dans ses excréments, [...] [et qu'il n'y avait] personne, tu
la laverais pas ?” “Ah bien, peut-étre.” J'ai dit “maudit!”
Voyons donc! C'est jamais plaisant de laver sa mére [...]. Je
pensais jamais faire ¢a un jour, mais regarde, I3, [...], tu te
mets des gants, moi, je mets méme pas de gants... [...] Eille
13, 13, elle est toute sale, elle est mal, c’est humiliant pour
elle, tu prends sur toi, |3, puis tu prends une bonne petite
débarbouillette avec bien du savon puis tu la laves, t'sais.
Elle va étre bien, elle va étre contente aprés. [...] »

— Colombe, proche aidante de sa mére

hommes considerent qu'ils sont « incapables » de
fournir un soin a leur proche, que ce soit faire
manger une sceur avec un handicap ou s'assurer de
la propreté d'une mere souffrant d’incontinence. Les
femmes rencontrées expliquent qu'il n‘est pas plus
facile pour elles de réaliser ces taches, mais que le
bien-étre de leur proche a préséance sur leur propre
inconfort. Elles remettent explicitement en question
la naturalisation de leur aptitude a prendre soin de
leur proche.

Néanmoins, I'asymétrie des soins effectués par les
différents membres d'une famille peut découler
d'autres facteurs que du refus du proche d'exécuter
une tache. En effet, certaines personnes ainées ne
sont pas al'aise que certains soins, surtout intimes,
soient accomplis par une personne du sexe opposé
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ou une personne de la famille en particulier. Une
participante a I'¢tude du Conseil a, par exemple,
expliqué que son grand-pére a refusé que son fils
(soit le pére de la participante) réalise ses soins
d'hygiéne, alors que I'ainé était confortable al'idée
que ceux-ci soient donnés par un autre membre
de la famille, une femme dans ce cas. Le point de
vue de la personne ainée influence donc aussi
forcément le partage des taches entre les proches.

2.6.2

Des mesures
pour I'ensemble
des personnes
proches aidantes

A I'heure actuelle, la personne proche aidante, ne
dispose pas d'un dossier quilui est propre lorsqu'elle
navigue a ce titre dans le réseau de la santé et des
services sociaux. A l'instar du RANQ (2018), Blais
et Pipar (2018, p. 224) proposent de créer un plan
d’intervention unique pour la personne proche
aidante afin d'« éviter de retrouver deux malades
dans les urgences des hdpitaux ». Elles ajoutent
gu’ « [il] faut également sensibiliser le corps médical
al'importance de se préoccuper du proche aidant
au méme titre que l'aidé par une offre de formation »
(Blais et Pipar, 2018, p. 224). Des groupes rencontrés
par le Conseil en 2017 ont aussi exprimé le souhait
que l'aidante ou l'aidant soit considéré comme un
bénéficiaire de soins a part entiére.

Bien que de nombreux services existent pour les
personnes proches aidantes, comme il en a été
question a la section 1.3.1, plusieurs groupes
entendus par le Conseil, lors de sa consultation
en 2017, souhaitent une bonification. Des études
récentes mettent par ailleurs en lumiére différents
obstacles a l'utilisation de ces services par les
personnes proches aidantes (CISSS de Chaudiére-
Appalaches, 2017; Latulippe et al.,, 2019; Nogues et
Tremblay, 2016a), notamment:
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¢ celles-ci ont de la difficulté a s'identifier comme
telles et a reconnaitre leurs besoins;

* les services a leur disposition, dans le milieu
communautaire notamment, sont méconnus et
sous-utilisés;

* l'organisation des services est complexe et
I'éparpillement de I'information disponible sur
ceux-ci oblige de nombreuses démarches
préalables;

* des contraintes financieres ou logistiques (ex.:
liges au transport) empéchent le recours aux
services existants;

* leroulementde personnel dans les organisations
offrant des services aux personnes proches
aidantes nuit a la création d'un lien de confiance
entre le personnel et la dyade personne proche
aidante/personne aidée;

* certains services ne correspondent pas aux
besoins des aidants et des aidantes (par exemple,
des activités se déroulent durant la journée alors
que les personnes proches aidantes sont au
travail; des activités nécessitant que l'aidante ou
l'aidant quitte son domicile alors que la personne
ainée ne peut étre laissée seule);

* |'insatisfaction envers un service obtenu fait naitre
une réticence ay recourir de nouveau.

Comme piste de solution, Blais et Pipar (2018,
p. 224) évoquent l'instauration de postes de
« coordonnateurs a la proche aidance et a la
bienveillance » dans chacune des régions du
Québec « afin de mener le jeu de la concertation et
de la coordination de services existants ».

En matiere de soutien financier réservé aux
personnes proches aidantes, il existe, a I'heure
actuelle, un ensemble de crédits d'impot et de
prestations offert par les gouvernements québécois
et canadien, comme vu a la section 1.3.2. Pour
certains groupes ayant participé a la consultation
du Conseil en 2017, ces mesures devraient étre
bonifiées, par exemple en assouplissant leurs
conditions d'accés ou en transformant le crédit
d'impdt non remboursable du gouvernement
canadien en crédit remboursable.

2.6.3

Des mesures

pour les personnes proches
aidantes en emploi

Selon les données de I'ESG de 2012, 56 % des
personnes prenant soin d’'une personne ainée ont
comme activité principale 'occupation d'un emploi
(LAppui, 2016a). Plusieurs d'entre elles souhaitent
conserver cet emploi parce qu'elles y trouvent une
source de valorisation, alors que d'autres voudraient
le quitter, mais ne peuvent le faire pour des raisons
financiéres (Gagnon et Beaudry, 2019; Guberman,
2003; Krisor et Rowold, 2014).

La Loi sur les normes du travail prévoit qu'une
personne salariée qui compte trois mois de service
continu a le droit de s'absenter annuellement
pendant 10 jours pour des obligations familiales
(y compris pour de la proche aidance) et que
deux de ces journées doivent étre rétribuées par
'employeur. Le role de proche aidance doit toutefois
étre « attesté par un professionnel ceuvrant dansle
milieu de la santé et des services sociaux régi par
le Code des professions » (art. 79.7). La pertinence
d'obtenir une telle attestation (un critére introduit en
2018) estremise en question par Gagnon et Beaudry
(2018) qui considérent que cette démarche entraine
un fardeau supplémentaire pour les personnes
proches aidantes, en plus de soulever des enjeux
de confidentialité des dossiers médicaux des
personnes aidées (puisqu'un médecin est appelé
a fournir a un tiers des informations au sujet de sa
patiente ou de son patient).

En raison du caractere évolutif et imprévisible
de I'état de la personne aidée, les besoins des
personnes proches aidantes sont susceptibles
de varier dans le temps. Dans cette optique, des
recherches font valoir I'intérét de la flexibilité
et de la souplesse dans l'organisation du travail
afin de faciliter l'articulation travail-famille (Fast,
2015; Nogues et Tremblay, 2018). Les mesures de
télétravail et d'horaires variables sont souvent citées
a cette enseigne, bien gu'elles ne conviennent



pas a tous les types d'emploi. D'autres mesures
sont évoquées, comme « la semaine réduite, le
temps partiel volontaire, le recours aux congés
de maladie, la possibilité de s'absenter avec ou
sans traitement pour assister aux divers rendez-
vous chez les professionnels de la santé, ou le
retrait temporaire du travail » (Gagnon et Beaudry,
2017, p. 10). Il revient a 'employeur de rendre
disponibles ces mesures. Il peut d'ailleurs jouer un
role déterminant dans le maintien en emploi des
aidantes et des aidants et dans leur satisfaction
en matiére d'articulation travail-famille, a travers
le soutien qu'il leur offre. Devoir renégocier
fréquemment des arrangements peut devenir
lourd, de sorte que des chercheuses préconisent
la mise en place de mesures ne reposant pas sur
la compréhension d'une personne en situation
d'autorité, mais s'inscrivant plutét dans une volonté
organisationnelle (Gagnon et Beaudry, 2019;
Nogues et Tremblay, 2018).

Gagnon et Beaudry (2019) ont mené une étude
aupres des personnes proches aidantes en emploi,
parmi lesquelles certaines ont perdu leur
emploi a la suite du refus de leur gestionnaire de
leur accorder des accommodements leur
permettant une meilleure conciliation entre la proche
aidance et les responsabilités professionnelles
(ex.: travail a temps partiel). Pour éviter pareille
situation, les chercheuses suggerent que le
gouvernement du Québec s'inspire de la Lo/
canadienne sur les droits de la personne*® et
ajoute la « situation de famille » comme motif de
discrimination a la Charte québécoise des droits
et libertés de sorte que les employeurs aient « une
obligation d'adaptation et doivent prendre les
mesures nécessaires, sous réserve de la contrainte
excessive, afin d'endiguer les obstacles qui entravent
le droit des aidants d'étre membres a part entiére
de la population » (Gagnon et Beaudry, 2018, p. 17).

Dans une perspective similaire, 'Angleterre en
2003, la Nouvelle-Zélande en 2008 et I'Australie
en 2010 ont instauré un dispositif juridique appelé
le Right to request flexible working (RTR). Cette
mesure confere aux membres du personnel
le droit de demander a leur employeur de la
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flexibilité dans 'aménagement de leur temps et
de leur lieu de travail (ex.: des semaines de travail
comprimées, des heures de travail flexibles, du
télétravail). Lemployeur a l'obligation de prendre
en considération chacune des demandes dans
un délai prescrit, sans toutefois étre contraint a
les accepter. Un mécanisme d'appel est prévu,
en cas de désaccord. Initialement congu pour les
parents d’enfants de moins de six ans ou d'enfants
handicapés de moins de 18 ans, le RTR a été
étendu aux personnes proches aidantes d'adultes
au Royaume-Uni et en Nouvelle-Zélande. Nogues
et Tremblay (2016b) ayant analysé dans quelle
mesure le RTR favorise une meilleure conciliation
du travail et des soins pour les personnes proches
aidantes, constatent son effet positif, quoique limité,
sur la propension des employeurs a accepter les
demandes d'aménagement des travailleuses et
des travailleurs. Par exemple, la mise en place du
RTR n'a pas semblé encourager les membres
du personnel a s'en prévaloir. Nogues et Tremblay
(2016b) avancent que pour étre un réel agent de
changement social au profit des personnes proches
aidantes, le RTR doit imposer plus de contraintes
aux employeurs. En 2016, le ministére de 'Emploi,
du Développement de la main-d‘ceuvre et du
Travail du Canada a mené une consultation sur la
pertinence d'adopter le RTR au Canada, mais cette
démarche n‘a pas débouché sur une législation
(Nogues et Tremblay, 2016b).

Par ailleurs, plusieurs observateurs souhaitent
que les personnes proches aidantes puissent
bénéficier d'une mesure comparable au Régime
québécois d'assurance parentale (RQAP) (Coalition
pour la conciliation famille-travail-études,
page consultée le 15 janvier 2020; FADOQ, page
consultée le 15 janvier 2020). De telles prestations
de remplacement du revenu sont jugées comme
étant adaptées aux besoins des aidantes et
des aidants en emploi qui désirent s'absenter
momentanément du marché du travail, par exemple,
pour accompagner un ou une proche dans une
phase aigué de son cancer ou en fin de vie. Dans
certains cas, toutefois, la proche aidance s'étend
sur de nombreuses années'®, de sorte que le retrait

130. Cette loi ne vise que les personnes employées par le gouvernement fédéral « ou celles ceuvrant au sein d'entreprises dites fédérales ».
131. Pour ne citer que quelques exemples, la progression de la maladie d’Alzheimer peut durer de huit a dix ans, voire davantage (Société Alzheimer de Québec, page consultée
le 20 septembre 2019), alors que la maladie de Parkinson évolue en moyenne sur dix ans (mais parfois sur plus de 30 ans) avant d'atteindre le stade avanceé (Ziégler, 2006).
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temporaire du marché du travail ne répondrait pas
aux besoins. Des chercheuses en viennent ainsi a la
conclusion que le congé de longue durée n'est pas
une solution adaptée a I'ensemble des personnes
proches aidantes:

«[...] le congé s'il permet un répit temporaire, ne répond
pas toujours aux besoins fluctuants des aidants. Par
ailleurs, ce ne sont pas tous les aidants qui désirent
rompre temporairement le lien d'emploi. A contrario,
certains aidants désirent demeurer actifs, non seulement
parce que le travail est un lieu de socialisation qui permet
de briser I'isolement, mais aussi parce qu'il favorise un
détachement avec la sphére des soins, sphere émotive
tout en favorisant la réalisation de soi» (Gagnon et
Beaudry, 2018, p. 16).

Par ailleurs, comme le Conseil I'a déja releve, le
Régime de rentes du Québec (RRQ) permet aussi
aux parents d'enfants d'age préscolaire d'exclure,
du calcul de la rente a laquelle ils auront droit,
les années ou ils se sont occupés de leur enfant
(CSF, 2017). Cette possibilité n'est pas disponible
pour les personnes proches aidantes qui quittent
temporairement le marché du travail pour s'occuper
de leur proche. Pour sa part, le RANQ (2018, p. 23)
propose de « maintenir, pour les proches aidants
ayant quitté leur emploi ou réduit leurs heures, les
cotisations a la Régie des rentes du Québec ».

2.6.4

Des mesures

pour les personnes
proches aidantes a faible
revenu ou qui ne sont pas
en emploi

En 2012, 44 % des personnes proches aidantes
québécoises prenant soin d'un ainé ou d'une
ainée ont indiqué avoir pour activité principale
une occupation a l'extérieur du marché du travail.
Elles peuvent étre a la retraite (25 %) ou aux études

(9 %), se consacrer a leurs activités parentales et
domestiques (5 %), avoir une maladie de longue
durée (2 %) ou étre dans une autre situation (3 %)
(LAppui, 2016a). Certaines femmes agissant
comme aidantes n‘ont jamais occupé d'emploi ou
se sont retirées trés tét dans leur vie du marché
du travail pour assurer le travail domestique au
sein du foyer familial. En outre, certains aidants ou
aidantes quittent leur emploi, de fagon temporaire
ou permanente, en raison:

* de l'impossibilité de concilier travail et proche
aidance;

 delinsuffisance des services offerts a la personne
ainée;

* de leur souhait de se consacrer a temps plein a
leur proche pour un certain temps, par exemple
pendant une période plus difficile ou lors de la
période de la fin de vie (Gagnon et Beaudry, 2019;
CSF, a paraitre).

La fraction des personnes proches aidantes n'étant
pas sur le marché du travail ne peut donc pas tirer
profit des mesures visant a permettre une meilleure
articulation entre I'emploi et les soins. Dans cette
optique, des groupes consultés par le Conseil en
2017 se sont montrés favorables a l'instauration
d'une allocation directe versée aux personnes
proches aidantes ou a celles qui le sont a temps
plein. Lun d'entre eux propose de convertir le RQAP
en régime d'assurance familiale ne s'adressant pas
uniqguement aux personnes en emploi depuis un
certain temps. Quant au RANQ (2018), il réclame
la création d’'une allocation « d'assurance-aidant »
pour les aidantes et les aidants sans revenu ou a
bas revenu qui effectuent plus de dix heures de
proche aidance par semaine. D'autres gens du
milieu ont aussi identifié I'allocation ou la rétribution
des personnes proches aidantes comme une
voie a envisager, sans proposer de modalité
précise (Stolow, cité dans Blais et Pipar, 2018;
Laliberté et Tremblay, 2015). Une telle allocation
est effectivement offerte aux personnes proches
aidantes dans certaines régions du monde,
notamment en Nouvelle-Ecosse, au Royaume-Uni et
en Australie (voir 'encadré ci-apres). Selon I'analyse
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de Sophie Ethier (2017), ce type d'allocation est
généralement réservé aux personnes proches
aidantes qui sont sans emploi ou a faible revenu
et qui assument au moins 20 heures de soutien par
semaine. Les répercussions de ces mesures et leur
articulation avec lI'ensemble des services et des
soins demeurent toutefois inconnues.

LES ALLOCATIONS DIRECTES AUX PERSONNES
PROCHES AIDANTES EN NOUVELLE-ECOSSE, AU
ROYAUME-UNI ET EN AUSTRALIE

En Nouvelle-Ecosse, un programme est congu pour

les personnes proches aidantes qui consacrent au moins
20 heures par semaine a leur responsabilité et dont

le revenu se situe en deca de 18 785$ par année. Le
montant de l'allocation est de 400$ par mois (données
de 2017).

Le programme britannique U.K. Carer’s Allowance est
réservé aux aidants et aux aidantes a faible revenu qui
consacrent au moins 35 heures par semaine aux soins
de leur proche. Les revenus d'emploi ne doivent pas
dépasser un certain seuil (95 livres sterling par semaine
en 2010). Pour I'année 2010, l'aide regue est estimée a
environ 53 livres sterling par semaine. Les bénéficiaires
dont le revenu est trés bas ont aussi droit

a un supplément (Carer Premium).

En Australie, les personnes proches aidantes ont accés a
trois types de soutien financier (données de 2010).

¢ Une allocation pour les aidants et les aidantes a
faible revenu qui ne peuvent occuper un emploi en
raison du fait qu'ils ou qu'elles prennent soin d'un
ou d'une proche a temps plein (Carer Payment).
Cette allocation, versée aux deux semaines, atteint
570$ AUD pour une personne seule ou 952$ AUD
pour un couple.

¢ Une autre mesure (Carer Allowance) vise les
personnes qui réalisent jusqu'a 20 heures de proche
aidance par semaine. Cette allocation, d'un montant
de 105$ AUD, est aussi versée aux deux semaines.

¢ Un supplément accordé sur une base annuelle variant
entre 600$ AUD et 1 200$ AUD est aussi disponible
pour les personnes proches aidantes a faible revenu
(Carer Supplement).

Sources: British Columbia Law Institute et Canadian Centre for
Elder Law, 2010; Ethier, 2017.
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DES PISTES D'ACTION
POUR AMELIORER

LES CONDITIONS DE VIE
DES PERSONNES AINEES
EN PERTE D'AUTONOMIE
ET DE CELLES ET CEUX
QUI EN PRENNENT SOIN

Dans le présent avis, le Conseil s'est intéressé a l'organisation des services aux
personnes ainées en perte d’autonomie de méme qu‘aux personnes qui en prennent
soin, en examinant les enjeux en matiére d’'égalité entre les sexes. Son analyse
confirme que les femmes sont surreprésentées parmi les personnes ainées a faible
revenu, les membres du personnel du secteur de I'assistance personnelle ainsi
que ceux et celles qui s'investissent de fagon soutenue dans la proche aidance. Le
Conseil en ressort d'autant plus convaincu que le gouvernement se doit de prendre
en considération ces enjeux au moment de concevoir ou de réviser ses politiques,
plans d'action, programmes et mesures. C'est d‘ailleurs dans cet esprit que le Conseil
formule douze recommandations dans ce qui suit.




D'emblée, le Conseil insiste sur I'importance
cruciale que revétent les soins aux personnes
ainées en perte d'autonomie, dont le nombre est
appelé a croitre au cours des prochaines années
au Québec. Il souligne en outre que les pistes a
privilégier en la matiére doivent tenir compte des
différents groupes concernés, soit les personnes
ainées elles-mémes, mais aussi les travailleuses
et les travailleurs du secteur de l'assistance
personnelle et les personnes proches aidantes. Il
importe également de tenir compte a la fois des
soins a domicile et des ressources d'hébergement.
C'est sur la base d'une telle lecture globale de la
situation que les décisions doivent étre prises, et
ce, en vue de répondre a l'ensemble des besoins
dans le domaine.

Dans cette optique, les recommandations du
Conseil ne sauraient étre considérées isolément.
Chacune s'attache a une facette de la situation et
contribue a une vision cohérente de l'organisation
des services aux personnes ainées en perte
d’autonomie et aux personnes qui en prennent soin.
En cohérence avec sa mission axée sur I'égalité
entre lesfemmes etles hommes, le Conseil articule
ses recommandations autour de trois enjeux:

* le partage plus équitable des soins aux personnes
ainées en perte d'autonomie;

* la pleine reconnaissance de ceux et celles qui
prennent soin des personnes ainées en perte
d'autonomie, c'est-a-dire les personnes proches
aidantes de méme que les travailleuses et les
travailleurs du secteur de l'assistance personnelle;

* l'accessibilité des services aux personnes ainées
en perte d'autonomie.

Les recherches consultées et les données
rassemblées au moment de la préparation du
présent avis mettent en relief I'inégale contribution
des femmes et des hommes aux soins des
personnes ainées en perte d'autonomie. D'abord,
les femmes sont surreprésentées parmi les
travailleuses et les travailleurs du secteur de
l'assistance personnelle. Selon le milieu d'emploi,
la proportion de femmes oscille entre 80 et
90 % (MAMROT, 2012; MSSS, page consultée le
9 janvier 2020, 2014). Ensuite, parmi les personnes
se définissant comme proches aidantes, il y a
presque autant de femmes que d’hommes certes,
soit respectivement 58 % et 42 % (CSF, 2018), mais
les premieres s'investissent davantage dans cette
responsabilité que les seconds pour ce qui est du
nombre d’heures et de la longueur de la période
visée (CSF, 2018; Keating et al., 2019; Fast et al.,
2019; Gagnon et Beaudry, 2019). Les témoignages
recueillis dans les enquétes menées sur le sujet
suggérent que les attentes en matiére de proche
aidance sont d'ailleurs plus élevées envers les
femmes qu'a I'endroit des hommes (Grigoryeva,
2014; CSF, a paraitre). Lorsqu’'un membre du couple
est en perte d'autonomie, la conjointe peut étre
pergue comme plus apte a agir comme proche
aidante que le conjoint, de sorte que l'aide qui lui
serait apportée, par les enfants par exemple, serait
moindre que celle dont bénéficierait le conjoint
dans une situation similaire (Couture et Lessard,
2015). Dans les fratries, le soutien d'un pére ou
d’'une mére en perte d'autonomie est généralement
assumeé en majeure partie par une seule personne,
le plus souvent par une femme (Grigoryeva, 2014;
Le Bourdais et al., 2013). En outre, les hommes
tendraient a demeurer a l'écart des soins qui
exigent une trop grande proximité avec la personne
ainée (CSF, a paraitre). Ce constat est corroboré
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par les données de I'Enquéte sociale générale
(ESG): bien que celles-ci portent sur I'ensemble
des cas de proche aidance, et non uniquement
sur ceux qui concernent des personnes ainées en
perte d'autonomie, elles montrent que trés peu de
proches aidants dispensent des soins personnels
ou participent aux traitements médicaux (CSF, 2018).

Force est donc d'admettre que les soins aux
personnes ainées reposent en majeure partie sur
des femmes, que ce soit a titre de travailleuses ou
de proches aidantes. Cette situation s'explique en
grande partie par les mécanismes de socialisation,
lesquels conditionnent les femmes, dés leur plus
jeune age, a prendre soin d'autrui (Molinier, Laugier
et Paperman, 2009; CSF, 2010; Ledoux et al., 2016).
Le processus n'est pas sans effet sur le choix d’'un
métier et I'investissement dans la proche aidance.
Ainsi, les attentes et les normes sociales amenent
plusieurs femmes a s'intéresser aux emplois qui
demandent de prendre soin des autres, et plusieurs
hommes a s'en éloigner. Par ailleurs, I'investissement
accru de femmes a titre de proches aidantes auprés
de personnes ainées en perte d'autonomie n'est
pas étranger au role traditionnellement exercé par
les premiéres dans la sphére domestique et les
soins aux enfants. Plusieurs d'entre elles privilégient
en effet des emplois plus aisément conciliables
avec leurs responsabilités familiales, et celles
qui appartiennent a une génération plus agée se
sont souvent consacrées a temps plein a leur role
d'épouse et de mére, de sorte qu'elles sont d'autant
plus disponibles a soutenir éventuellement un ou
une proche qui vieillit (Boivin, 2012; Moyser, 2017).

Le Conseil se montre préoccupé de ce partage
inégal des soins aux personnes ainées en
perte d'autonomie. De la méme maniere dont il
encourage la présence des femmes dans des
emplois traditionnellement masculins, il souhaite
promouvoir celle des hommes dans des emplois
traditionnellement féminins, par exemple ceux du
secteur de l'assistance personnelle. Aprés tout,
les bénéfices associés a la mixité en emploi et a
la diversification des choix de carriére, y compris
sur le plan du rendement (Bureau international du

Travail, 2019), valent tout autant dans un cas comme
dans l'autre. Le Conseil juge également légitime
que plus d'hommes s’engagent comme proche
aidant auprés des personnes ainées en perte
d'autonomie, afin que les responsabilités associées
a ce réle soient plus équitablement réparties entre
les sexes. Sa position est en cohérence avec les
messages vehiculés pour un partage plus équitable
des responsabilités parentales (Gouvernement du
Québec, 2017).

Considérant:

e le vieillissement accéléré de la population
québécoise et la contribution majeure des per-
sonnes proches aidantes auprés des personnes
ainées en perte d'autonomie;

* le fait que les femmes qui jouent le réle de
proche aidante s’investissent plus intensément
et sur une plus longue période auprés de
personnes ainées en perte d'autonomie que
les hommes dans la méme situation;

* les attentes sociales plus élevées envers les
femmes en matiére de proche aidance auprés
de personnes ainées en perte d'autonomie;

* l'importance d'un partage égalitaire des res-
ponsabilités parentales au sein de la population
québécoise;

e la surreprésentation des femmes dans le
secteur de l'assistance personnelle;

* |'effet des mécanismes de socialisation sur le
choix de carriére;

* les bénéfices reconnus d’une plus grande
mixité en emploi;

1. Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux, en collaboration
avec le ministére du Travail, de 'Emploi etde la
Solidarité sociale, de diffuser une campagne de
sensibilisation afin de valoriser la participation
de tous et de toutes aux soins destinés aux
personnes ainées en perte d’autonomie.



En outre, le Conseil tient a soulignerici limportance
que revét I'éducation a I'égalité dés le plus jeune age.
Il arécemment formulé des recommandations a ce
sujet afin de favoriser une socialisation égalitaire
des filles et des gargcons en milieu scolaire et de
soutenir la diversification des choix de carriére (voir
I'encadré ci-aprés). De telles recommandations lui
apparaissent tout aussi appropriées pour inciter
les hommes a occuper un emploi dans le secteur
de l'assistance personnelle et a s'engager de fagon
plus soutenue comme proche aidant auprés de
personnes ainées en perte d'autonomie.

1. Le Conseil recommande au ministére de I'Education
et de 'Enseignement supérieur de mettre en
évidence, dans le Programme de formation de
I'école québécoise, le rdle que I'école joue dans la
socialisation égalitaire des filles et des gargons.

2. Le Conseil recommande au ministére de I'Education
et de I'Enseignement supérieur de fournir au
personnel enseignant des écoles primaires
et secondaires du matériel didactique sur les
stéréotypes sexuels, a partir duquel il puisse offrir
des activités de formation qui encouragent la
diversification des choix de carriére et la présence
des femmes dans les métiers a prédominance
masculine.

3. Le Conseil recommande 1) aux unités
d’enseignement et de recherche responsables des
sciences de l'orientation au sein des universités
québécoises et 2) a I'Ordre des conseillers et
conseilléres d'orientation du Québec (OCCOQ)
de réviser les contenus de la formation initiale et
continue afin que les conseilléres et conseillers
d'orientation futurs et actuels soient en mesure de
limiter les possibilités de transmission, consciente
ou non, des stéréotypes sexuels.

4. Le Conseil recommande a I'Ordre des conseillers
et conseilleres d'orientation du Québec d'utiliser le
site Web Espace parent pour sensibiliser les parents
qui le visitent a l'influence que peuvent avoir les
stéréotypes dans le choix de carriére des jeunes.

Source: CSF, 2019a, p. 102.

Ainsi, les soins aux personnes ainées sont, a I'heure
actuelle, largement assumés par des femmes, que
ce soit a titre de préposées aux bénéficiaires ou
de proches aidantes qui y consacrent une grande
partie de leur temps. De telles responsabilités
revétent une importance cruciale dans une société
ou le vieillissement de la population s'accélére,
comme c'est le cas au Québec. Le Conseil, pour sa
part, croit essentiel que les proches aidantes et les
proches aidants qui prennent soin des personnes
ainées en perte d'autonomie soient reconnus
aleur juste valeur.

Les travaux liés a I'élaboration du présent avis ont
mis en lumiere l'’envergure de la contribution
de certaines personnes proches aidantes,
majoritairement des femmes, auprés de personnes
ainées (CSF, 2018). C'est parfois un choix, si I'on
refuse, par exemple, de voir un ou une proche
séjourner en ressource d'hébergement. D'autres
estiment que ce choix s'impose, vu le peu de
ressources a leur disposition ou le difficile acces
a ces dernieres. Quelles que soient les raisons
qui les fondent, pareilles situations ne sont pas
sans conséquence sur les personnes proches
aidantes qui prennent a leur charge certaines
responsabilités qui reviendraient autrement & I'Etat.
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Ilimporte au Conseil que I'Etat reconnaisse l'apport
des personnes proches aidantes qui assurent des
soins a une personne ainée en perte d'autonomie,
ce qui permet dans certains cas de suppléer
a un placement en ressource d’hébergement.
Les dépenses ainsi évitées par 'Etat sont consi-
dérables, sachant qu'une place en ressource
d’hébergement lui coltait, en 2017-2018, environ
28 000$ en ressource de type familial (RTF),
43 000$ en ressource intermédiaire (Rl) et 87000 $
en centre d’hébergement de soins de longue durée
(CHSLD) (MSSS, 2018). Le Conseil estime aussi
nécessaire que |'Etat réduise, autant que faire se
peut, les conséquences financiéres pouvant en
découler, car la proche aidance entraine souvent
des dépenses (ex.: transport, équipement), voire
une baisse de revenus (notamment si elle implique
des congés sans traitement) (RANQ, 2018).

Des mesures existent actuellement pour amoindrir
les pertes financiéres pouvant découler de la proche
aidance, mais leurs effets demeurent limités. Ces
mesures consistent essentiellement en des crédits
d’'impot et en des programmes de remplacement
du revenu: les premiers échappent aux personnes
les plus défavorisées; et les seconds, a celles qui
ne sont pas sur le marché du travail. En 1978 et en
1984, le Conseil déclarait justifié qu'une allocation
soit versée a toutes les personnes s‘occupant d'un
parent ainé ou invalide de fagon soutenue. Il reprend
aujourd’hui cette idée, tout en étant conscient que
des critéres d'admissibilité devraient étre établis afin
que cette allocation cible les personnes proches
aidantes dont l'investissement est substantiel et
a la source de conséquences économiques. Une
telle allocation permettrait d'atténuer les pertes
financieres pouvant découler de la proche aidance,
tout en reconnaissant symboliquement la valeur de
cet engagement.

Anoter qu'un soutien financier analogue & celui qui
est proposé pour les personnes proches aidantes
est octroyé aux familles d'accueil de proximité.
Depuis 2015, I'Etat leur accorde une rétribution
lorsqu'elles prennent en charge un ou une enfant
proche (voir 'encadré ci-aprés): il les reconnait
dés lors comme des RTF. Dans une perspective
semblable, I'Etat devrait allouer une compensation
financiére aux personnes proches aidantes qui
s'engagent de fagcon soutenue auprés d'une
personne ainée en perte d'autonomie. Et ce soutien
devrait étre complémentaire des investissements
publics dans les soins et les services aux personnes
ainées en perte d'autonomie.

Une famille d’accueil de proximité est une famille qui
héberge un ou une enfant dont la responsabilité lui a été
confiée par la Direction de la protection de la jeunesse
en raison de ses liens significatifs avec I'enfant en
question. Il peut, par exemple, s'agir d'une petite-fille ou
d'un petit-fils, ou encore d'une niece ou d'un neveu.

Depuis 2015, les personnes qui accueillent un ou une
enfant de leur famille, comme des grands-parents ou
bien des oncles ou des tantes, peuvent recevoir une
rétribution pouvant aller jusqu'a quelques dizaines

de milliers de dollars par an. Cette mesure a été mise

en place pour assurer une meilleure équité entre les
familles qui s'occupent d’'un ou d'une enfant proche

et les familles d'accueil réguliéres qui regoivent des
versements mensuels pour couvrir les frais liés aux soins
quotidiens de I'enfant a leur charge.

Sources: MSSS, 2016; Gagnon, 2015.



Considérant:

le fait que la proche aidance auprés de
personnes ainées n'est pas toujours vécue
comme un choix;

les conséquences économiques pouvant
découler d'un engagement soutenu dans
les soins & une personne ainée en perte
d'autonomie;

le fait que les crédits d'impot réservés
aux personnes proches aidantes sont peu
avantageux pour celles qui ont de faibles
revenus;

le fait que certaines personnes proches
aidantes n‘occupent pas un emploi, de
sorte qu'elles ne peuvent bénéficier des
programmes de remplacement du revenu
prévus dans le cas d'une absence temporaire
du travail en vue de soutenir une personne
ainée en perte d'autonomie;

les économies substantielles réalisées par
I'Etat grace a l'engagement soutenu de
certaines personnes proches aidantes auprés
de personnes ainées en perte d'autonomie;

la rétribution versée depuis 2015 aux familles
d'accueil de proximité;

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux d'octroyer une
allocation aux personnes proches aidantes
dont I'engagement soutenu auprés d'une
personne ainée en perte d’autonomie leur
occasionne des conséquences financiéres.

Par ailleurs, le Conseil est conscient du défi de
taille que peut représenter l'articulation entre la
proche aidance et le travail rémunéré, situation
touchant 56 % des personnes proches aidantes
qui soutiennent une personne ainée (LAppui,
2016a). Le cumul de ces responsabilités aura
parfois des effets néfastes sur le plan physique et
psychologique, mais aussi financier dans le cas
ou la situation entrainerait une absence du travail
pour une période plus ou moins longue (RANQ,
2018; CSF, 2018). Lengagement qu'exige la proche
aidance varie forcément selon I'évolution de I'état
de santé de la personne ainée, de sorte que les
besoins en matiére de conciliation travail-proche
aidance different dans le temps et selon les
personnes proches aidantes. Certaines d'entre elles
souhaiteront, par exemple, prendre a l'occasion
quelques jours de congé, diminuer leur nombre
d’heures de travail pendant une période donnée
ou quitter temporairement leur emploi pour mieux
se consacrer a l'accompagnement d'un ou d’'une
proche dans une phase aigué de la maladie ou en
fin de vie.

A la lumiére de l'exploration des mesures de
conciliation travail-responsabilités de proche
aidance réalisée aux fins de I'élaboration du présent
avis, le Conseil observe que celles-ci demeurent
plus modestes que les mesures actuelles en matiere
de conciliation travail-responsabilités parentales.
Selon Fast (2015), ce constat s'applique autant aux
mesures structurantes offertes par I'Etat qu‘a celles
qui relevent des employeurs.

* En vertu de la Loi sur les normes du travail, une
employée ou un employé peut s'absenter dix jours
par année, dont deux sont payés par I'employeur,
pour des obligations familiales, y compris la
proche aidance. Les congés supplémentaires
demeurent a l'appréciation des employeurs. La
sensibilité de ceux-ci a cet égard est a géométrie
variable (Gagnon et Beaudry, 2019);

* Les mesures de conciliation en place dans
certains milieux de travail semblent peu adaptées
aux besoins des personnes proches aidantes qui
sont souvent temporaires et ponctuelles (Gagnon
et Beaudry, 2019; Nogues et Tremblay, 2016b);
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* Alors que les parents salariés bénéficient d'un
régime de remplacement du revenu afin de
prendre un congé a la suite de la naissance ou
de l'adoption d'un ou d'une enfant, par 'entremise
du Régime québécois d'assurance parentale
(RQAP)*2, les personnes proches aidantes n‘ont
pas acces a un régime semblable. Bien qu'il
existe des prestations de remplacement du
revenu offertes par le gouvernement fédéral et
destinées, entre autres, aux personnes proches
aidantes, soit les Prestations de compassion
et les Prestations pour proches aidants d’adultes,
ces mesures comportent un certain nombre
de limites, en raison notamment d'un manque
de souplesse dans les conditions d’admission:
elles demeurent donc trés peu utilisées au
Québec (Gagnon et Beaudry, 2018). En 2016-2017,
au Québec, 1240 femmes et 519 hommes ont
bénéficié des Prestations de compassion (CSF,
2018), ce qui demeure somme toute modeste
considérant que, selon les données de I'ESG,
environ 1,13 million de personnes déclarent avoir
assumé un réle de proche aidance auprés d'une
personne ainée en 2012 (LAppui, 2016b). Certains
aidants ou aidantes peuvent donc renoncer
a s'absenter de leur emploi pour mieux prendre
soin d'une personne ainée ou décider de le faire
aleurs frais;

* Le Régime de rentes du Québec (RRQ) permet
aux parents qui ont travaillé moins activement
pendant une période de temps pour se consacrer
aux soins d'un ou d'une enfant d'exclure cette
période du calcul de leur rente versée a la
retraite'®®. Une telle modalité n'est toutefois pas
offerte aux personnes proches aidantes qui se
sont absentées de leur emploi pour prendre
soin d'une personne ainée. En régle générale,
les femmes sont davantage touchées par ces
pénalités, puisqu'elles se retirent généralement
plus souvent que les hommes du marché du
travail, et ce, afin de prendre soin d'un ou d'une
enfant ou encore d'une personne ainée (CSF,
2017). Sans modalité du RRQ a ce sujet, leur
revenu de retraite s'en trouve ainsi diminué.

En raison du vieillissement de la population, le
Conseil estime que I'heure est venue, au Québec,
de mettre en ceuvre de plus amples mesures de
conciliation travail-responsabilités de proche
aidance. D'une part, il juge nécessaire de soutenir
financierement les personnes proches aidantes
qui souhaitent s'absenter de leur emploi pour
une période déterminée afin de s'investir plus
intensément auprés d'une personne ainée en
perte d'autonomie. Cette avenue lui semble
particulierement porteuse pour favoriser le maintien
en emploi des femmes proches aidantes. Il réitére
ainsi une position adoptée en 2000, en 2013 et en
2014, dans le but d'éviter l'appauvrissement des
personnes proches aidantes (voir I'encadré ci-
aprés). Toutefois, plutét que d'étendre le RQAP
aux personnes proches aidantes, le Conseil pense
qu'il serait préférable de créer un programme de
remplacement du revenu tenant compte de leurs
besoins spécifiques. D'autre part, il croit nécessaire
que ces personnes ne soient pas pénalisées a la
retraite pour s'étre retirées temporairement du
marché du travail afin de s'occuper d'une personne
ainée en perte d'autonomie. Il a d'ailleurs préconisé
a quatre reprises dans le passé, soit en 2000, en
2009, en 2013, I'assouplissement des régles du
RRQ en vue de tenir compte de cette situation.
Une telle piste lui semble toujours appropriée, sinon
davantage, compte tenu du vieillissement accéléré
de la population québécoise.

En 2000, dans le contexte du virage ambulatoire, le
Conseil recommande pour la premiere fois d'étendre
les prestations d'assurance parentale aux personnes
proches aidantes, afin que leurs absences du travail
soient compensées financierement. Il revient sur le
sujet en 2013 et en 2014, entrevoyant alors la possibilité
d'élargir aux personnes proches aidantes l'accés

au RQAP, créé en 2006, ou de concevoir un régime
d'assurance responsabilités familiales servant a offrir une
compensation pour les personnes proches aidantes qui
quittent temporairement le marché du travail.

132. En 2017, 88 % des naissances au Québec ont donné lieu a des prestations a la mére, au pére ou aux deux parents (Conseil de gestion de 'assurance parentale, 2019).
133. Cette exemption s'applique au régime de base, mais non pas au régime supplémentaire en vigueur depuis le 1° janvier 2019.



Considérant:

I'importance que revét la conciliation travail-
famille au sein de la société québécoise;

le fait que 56 % des personnes proches
aidantes auprés de personnes ainées occupent
un emploi;

les conséquences négatives du cumul des
responsabilités professionnelles et de proche
aidance sur la santé physique et psychologique,
mais également sur le plan financier;

les besoins variés des personnes proches
aidantes en matiére de conciliation travail-
famille, notamment en fonction de la situation
relative a la personne ainée;

le peu d'obligations des employeurs pour ce qui
est de l'octroi de congés aux membres de leur
personnel en situation de proche aidance;

les limites associées aux programmes de
remplacement du revenu offerts par le
gouvernement fédéral;

le faible nombre de personnes proches
aidantes qui se prévalent des programmes
de remplacement du revenu offerts par le
gouvernement fédéral et des crédits d'impot
qui leur sont destinés par les gouvernements
fédéral et québécaois;

les pénalités a la retraite que peuvent subir
les personnes proches aidantes en quittant
temporairement leur emploi pour s‘occuper
d'une personne ainée en perte d'autonomie;

Le Conseil recommande au ministére du Travail,
de I'Emploi et de la Solidarité sociale de créer
un programme de remplacement du revenu
destiné aux personnes proches aidantes qui
doivent s'absenter temporairement de leur
emploi pour prendre soin d'une personne ainée
en perte d'autonomie.

4. Le Conseil recommande a Retraite Québec de
permettre aux personnes salariées qui se sont
absentées de leur emploi pour prendre soin
d’une personne ainée en perte d'autonomie
d’exclure cette période du calcul de la rente
versée a la retraite.

Pour ce qui est des absences temporaires du travalil
en vue de soutenir une personne ainée en perte
d'autonomie, le Conseil souligne I'importance du
role des employeurs, en complément de celui de
I'Etat. Ceux-ci ont en effet la responsabilité de
mettre en place des conditions favorables a une
conciliation harmonieuse du travail et de la proche
aidance, comme pour ce qui est, plus largement,
de la conciliation travail-famille (CSF, 1991). Dans
le présent avis, le Conseil souhaite encourager
les employeurs a évaluer les besoins de leur
personnel en la matiére, y compris dans le cas de
responsabilités de proche aidance, a mettre en
place des mesures tenant compte de ces besoins
et a en promouvoir l'utilisation afin de s'assurer que
le personnel y aura recours.

Par ailleurs, bien qu'elles contribuent signi-
ficativement aux soins des personnes ainées
en perte d'autonomie, les personnes proches
aidantes ne sont pas toujours reconnues comme
des partenaires du réseau de la santé et des
services sociaux, bien que plusieurs d'entre elles
le réclament (RANQ, 2018). De fait, les témoignages
rassemblés lors de I'élaboration du présent avis
montrent qu'elles sont parfois peu informées de
I'évolution de I'état de santé de la personne ainée,
et qu'elles ne sont pas systématiquement invitées a
discuter de la situation avec le personnel soignant.
La reconnaissance de leur réle par celui-ci varie
selon la sensibilité et les expériences individuelles.
Dés 2013, le Conseil se montrait favorable a ce que
les personnes proches aidantes soient considérées
comme de véritables partenaires du réseau de
la santé et des services sociaux, spécialement
en les encadrant davantage dans la prestation
de soins. Le Conseil estime toujours important
de reconnaitre les personnes proches aidantes qui
le désirent comme des prestataires de soins, tout
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en respectant le souhait de celles qui préferent ne
pas exercer un tel réle. Des pratiques en place dans
certains milieux, comme celles qui sont exposées
a la section 2.1.3, pourraient d'ailleurs se révéler
inspirantes a cet égard.

Cela étant, la reconnaissance des personnes
proches aidantes ne devrait pas occulter leurs
besoins en matiére de soutien. Lorsque les
soins que nécessite I'état d'une personne ainée
s'intensifient, les risques d'épuisement s'accentuent,
et les personnes proches aidantes peuvent elles-
mémes avoir besoin d'aide. Des services existent
a cet effet, comme du répit, du gardiennage, de
l'aide a domicile ou des activités de formation.
Cependant, plusieurs obstacles semblent nuire a
leur utilisation, si l'on se rapporte aux travaux menés
sur le sujet (CISSS de Chaudiére-Appalaches, 2017,
Latulippe et al., 2019; Nogues et Tremblay, 2016a),
dont la difficulté des personnes proches aidantes
areconnaitre leurs propres besoins, I'éparpillement
de l'information relative aux services offerts de
méme que l'inadéquation entre l'offre de services
et les besoins des personnes proches aidantes. La
méconnaissance des ressources semble aussiy
participer, puisque 65 % des personnes en situation
de proche aidance auprés de personnes ainées la
désignent comme le principal frein a I'utilisation
des services (LAppui, 2016b), bien que des
initiatives aient été prises pour pallier ce probléme,
notamment par 'Appui. Cette organisation met a
la disposition du public le service Info-aidant (SIA)
qui consiste en un accompagnement personnalisé
offert aux personnes proches aidantes, durant
lequel une personne-ressource les aidera a préciser
leur réseau, leurs besoins, les services qui sont a
leur disposition dans leur région, leurs aptitudes
et leurs forces, leurs difficultés et leurs limites. Est
aussi accessible, sur son site Web, un répertoire des
services destinés aux personnes proches aidantes
partout au Québec (répit a domicile, séances
d’information, aide au transport, etc.).

Ce n'est pas la premiere fois que le Conseil
s'inquiete du poids que peut représenter la
proche aidance. Des 1985 et également en 1986, il
avangait que les responsabilités de ceux et celles
qui soutiennent un ou une proche ne devraient
pas étre trop lourdes. Se basant sur les points de
vue rapportés dans les sections précédentes,
le Conseil accorde aujourd’hui une attention
particuliére a 'accompagnement des personnes
proches aidantes, lequel passe souvent par celui
de la personne ainée. Or, cet accompagnement
des personnes proches aidantes peut varier
d'un milieu a l'autre. En soutien a domicile,
I'intervenante ou l'intervenant qui s‘'occupe de la
personne ainée en perte d'autonomie peut agir
comme personne-ressource aupres de la proche
aidante ou du proche aidant, en cas de besoin.
Toutefois, quand la personne ainée vit dans une
ressource d'hébergement, plusieurs intervenantes
ou intervenants veillent a ses soins, ce qui peut
complexifier 'accompagnement de la personne
proche aidante. En outre, le personnel soignant
gagnerait a étre sensibilisé a I'importance de
se préoccuper de la personne proche aidante,
d'autant que le bien-étre de cette derniére se
trouve intimement lié a celui de la personne ainée.
En 2000, en 2004 et en 2013, le Conseil faisait
valoir I'intérét d'évaluer les besoins des personnes
proches aidantes en matiere de services et de
mettre en place des services a leur intention,
notamment du répit, du gardiennage ou de l'appui
aux taches domestiques. Depuis, de tels services
ont été instaurés, mais le Conseil n‘a pu, lors de
I'élaboration du présent avis, recueillir suffisamment
d'informations étayées permettant de savoir s'ils
répondent de maniére appropriée aux besoins.
Atout le moins semble-t-il pertinent de veiller a ce
que les services existants soient mieux connus des
personnes proches aidantes.


https://www.lappui.org/content/download/17423/file/Portrait%20démographique%20des%20proches%20aidants%20d%27aînés%20au%20Québec_FAITS%20SAILLANTS.pdf

Considérant:

lI'apport des personnes proches aidantes
aux soins des personnes ainées en perte
d'autonomie;

la volonté de certaines personnes proches
aidantes d'étre reconnues comme partenaires
du réseau de la santé et des services sociaux;

la sensibilité variable du personnel soignant
a l'égard du role des personnes proches
aidantes auprés des personnes ainées en perte
d'autonomie et de leur réalité;

le poids que peut représenter la proche
aidance auprés des personnes ainées en
perte d'autonomie et les risques d'épuisement
associés a cette responsabilité;

I'absence de désignation systématique d'un ou
d'une membre du personnel qui travaille dans
les services publics de soutien a domicile et
d’'hébergement pour agir comme personne-
ressource auprés de la personne proche
aidante;

la méconnaissance de plusieurs personnes
proches aidantes des services et des mesures
a leur disposition;

les initiatives destinées a faire connaitre aux
personnes proches aidantes de personnes
ainées les services fournis par le milieu;

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux de s'assurer
que soit affectée a chaque personne proche
aidante une personne-ressource a qui elle
peut s'adresser pour obtenir du soutien, que la
personne ainée soit a domicile ou en ressource
d’hébergement.

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux de s'assurer
que les services offerts aux personnes
proches aidantes répondent a leurs besoins
et que lI'information relative a ces services soit
largement diffusée et aisément accessible.

Les femmes sont surreprésentées dans la plupart
des emplois rattachés au secteur de I'assistance
personnelle (MAMRQOT, 2012; MSSS, page consultée
le 9 janvier 2020, 2014), généralement peu valorisés,
méme s'ils sont cruciaux pour le bien-étre des
personnes ainées en perte d'autonomie et celui de
leurs proches.

Parmiles éléments a considérer se trouvent d'abord
les bas salaires associés aux emplois du secteur de
l'assistance personnelle, qui avoisinent le salaire
minimum dans certains cas. La situation est telle
qu'elle réunit les trois facteurs de discrimination
systémique fondée sur le sexe énoncés par la
Commission des normes, de I'équité, de la santé et
de la sécurité du travail (CNESST): la présence de
stéréotypes et de préjugés sociaux, la ségrégation
professionnelle ainsi que la sous-évaluation des
emplois féminins (CNESST, page consultée le
6 février 2020). Or, la Loi sur I'équité salariale a peu
de prise sur les écarts salariaux lorsqu'ils con-
cernent des emplois appartenant a des entreprises
ou a des secteurs différents (Desrochers et
Couturier, 2019). Lenjeu de la juste reconnaissance
de ces emplois demeure donc entier. De surcroit,
les conditions de travail des travailleuses et des
travailleurs de ce secteur sont généralement peu
avantageuses (charge de travail élevée, rares
avantages sociaux, intégration difficile aux équipes
de travail, etc.) et varient d'un milieu a l'autre (Aubry
etal, 2018). Dans ces circonstances, le recrutement
et la rétention de la main-d'ceuvre représentent un
défi majeur, autant dans le secteur public que dans
le secteur privé (ARIHQ, 2016; Aubry et al., 2018).

Le Conseil juge fondamental de valoriser les
emplois du secteur de l'assistance personnelle et
de reconnaitre leur contribution majeure au bien-
étre des personnes ainées en perte d'autonomie.
En outre, il croit indispensable de préter attention
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aux personnes racisées, qui occupent une portion
non négligeable de certains emplois du secteur
de l'assistance personnelle, notamment dans les
régions urbaines, et qui, selon des études, peuvent
entendre des propos racistes de |la part de certaines
personnes ainées (Cognet et Fortin, 2003; Cognet,
2010; Allaire, 2017; Laurence-Ruel, 2019). Le Conseil
souhaite que celles-ci puissent mieux connaitre les
personnes issues d'une autre culture et apprécier
pleinement leur apport a la société québécoise.

De plus, bonifier les conditions de travail de
I'ensemble des travailleuses et des travailleurs
du secteur de l'assistance personnelle apparait
impératif au Conseil, non seulement pour relever
les défis que posent le recrutement et la rétention
du personnel, mais aussi pour assurer des soins
de qualité et en quantité suffisante aux personnes
ainées en perte d'autonomie, tout en réduisant
la pression exercée sur les personnes proches
aidantes. Le Conseil est conscient que cet objectif
se concrétisera difficilement, en particulier parce
qu'il touche divers contextes de travail (soutien
a domicile, ressources d'hébergement public,
ressources d’hébergement privé, etc.). Selon le
Conseil, il importe surtout d'éviter d'accentuer les
disparités de traitement entre les milieux poury
préserver la qualité des soins. Le défi est de taille,
mais il n'en demeure pas moins surmontable.
Vu la complexité de la situation, il parait fondamental
de mettre a contribution des personnes qui
représentent les différents milieux pour trouver des
solutions prometteuses. Le secteur de I'é€conomie
sociale ainsi que les organismes communautaires,
ces derniers s'‘appuyant souvent sur le travail
de bénévoles, devraient également participer
aladiscussion.

Considérant:

la surreprésentation des femmes dans les
emplois du secteur de I'assistance personnelle;

les faibles salaires et les conditions de travail
peu avantageuses associés aux emplois du
secteur de l'assistance personnelle;

les disparités importantes dans les conditions
de travail selon les différents milieux de travail
du secteur de I'assistance personnelle;

la faible portée de la Loi sur I'équité salariale
pour lutter contre la discrimination systémique
fondée sur le sexe qui caractérise les emplois
du secteur de l'assistance personnelle;

la part non négligeable du personnel du secteur
de l'assistance personnelle appartenant a une
minorité culturelle et I'accueil mitigé que lui
réservent certaines personnes ainées;

les défis de recrutement auxquels fait face le
secteur de l'assistance personnelle;

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux de diffuser une
campagne de sensibilisation pour valoriser les
emplois du secteur de I'assistance personnelle
au sein de la population québécoise, en
mettant en relief la diversité culturelle des
travailleuses et des travailleurs de ce secteur.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé
et des Services sociaux de réunir I'ensemble
des parties prenantes afin de cibler des moyens
porteurs pour améliorer les conditions de travail
dans le secteur de I'assistance personnelle, et
ce, en tenant compte de la réalité des différents
milieux visés.



De plus en plus nombreuses, les personnes
ainées en perte d'autonomie ont besoin de soins
et de services afin de conserver des conditions
de vie décentes. Le Conseil observe que l'accés
a ces soins et a ces services souléve des enjeux
particuliers pour les femmes, puisque celles-ci
représentent 55 % des personnes de 65 ans et
plus, proportion qui augmente par ailleurs avec
l'avancement en age et qui atteint 70% chez
celles qui ont entre 90 et 99 ans. Les femmes sont
donc davantage susceptibles de vivre une perte
d’autonomie. Plus touchées par la pauvreté que
les hommes (MFA, 2018), les ainées représentent
une population potentiellement vulnérable dont il
importe de se soucier.

Lorsqu’'une personne ainée vit une perte
d'autonomie, différents services de soins et
d'hébergement se présentent a elle, selon son
niveau d'autonomie fonctionnelle, lequel est
déterminé en fonction de I'évaluation menée par
une intervenante ou un intervenant du réseau de la
santé et des services sociaux. Les personnes ainées
dont la perte d'autonomie varie de légére a modérée
peuvent bénéficier des services publics de soins a
domicile. Une perte d'autonomie majeure signifie
la plupart du temps un hébergement en CHSLD.
Par ailleurs, lorsque la perte d'autonomie devient
trop grande pour demeurer dans un domicile
traditionnel, mais reste trop légére pour vivre en
ressource d'hébergement public, les personnes
ainées se trouvent généralement placées en
ressource d’hébergement privé, le plus souvent
une résidence privée pour ainés (RPA). Il existe
également d'autres types de ressources publiques,
tels que les Rl et les RTF, ainsi que certaines
formes alternatives d'habitation, par exemple des
logements sociaux. Dans un avenir prochain,
des maisons des ainés devraient étre mises sur
pied pour accueillir des personnes ainées en perte
dautonomie allant de modérée a majeure.

Les travaux réalisés en vue de I|'élaboration du
présent avis ont mis en relief diverses lacunes
dans l'accés aux soins et aux services offerts aux
personnes ainées. Entre autres choses, les délais
pour obtenir des services de soutien a domicile
s'allongent. De plus, la disponibilité de ces services,
ainsi que leur quantité et leur qualité, varient selon
les régions. Pour le méme résultat obtenu a la
suite de I'évaluation de l'autonomie fonctionnelle
(c'est-a-dire avec un profil ISO-SMAF identique),
deux personnes qui habitent dans deux régions
différentes peuvent avoir accés a des ressources
inégales (Gilbert, Leibing et Marier, 2018). Pour
ce qui est des RPA, les milieux urbains semblent
mieux servis que les milieux ruraux (Lavoie et al.,
2016). Quant a I'hébergement public, le nombre de
places en CHSLD a diminué de facon significative
depuis les années 1980 et, par le fait méme, les
délais pour y accéder ont augmenté. Au Québec,
il faut compter en moyenne environ 300 jours
pour obtenir une place en CHSLD et jusqu'a
400 jours dans certaines régions (MSSS, 2019a).
En 2019, pres de 3 000 personnes admissibles a
une place en CHSLD étaient en attente, alors que
2700 personnes attendaient une place en RTF ou en
RI (MSSS, 2019a; MSSS, page consultée le 4 février
2020). Le constat est donc clair: a I'heure actuelle,
les services offerts par |'Etat aux personnes ainées
en perte d'autonomie ne suffisent pas a répondre
aux besoins.

Par ailleurs, les hommes et les femmes ne seraient
pas toujours traités équitablement dans leur
demande d'accés a des soins et services publics.
En effet, une analyse sommaire de certains outils de
repérage et d'évaluation utilisés dans le réseau
de la santé et des services sociaux québécois
suggere que le genre influe sur le résultat obtenu en
matiére d'autonomie fonctionnelle des personnes
ainées, alors méme que l'accés a des ressources
du réseau public en dépend en partie. C'est
notamment le cas du questionnaire Prisma-7:
cet outil de repérage des personnes ainées en
perte d'autonomie est utilisé dans les centres
intégrés de santé et de services sociaux (CISSS)
ainsi que dans les centres intégrés universitaires
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de santé et de services sociaux (CIUSSS), et les
hommesy sont considérés comme moins enclins a
effectuer certaines taches domestiques, donc plus
susceptibles d'avoir besoin de services.

Dans une perspective similaire, la grille SMAF, qui
permet d'établir le profil ISO-SMAF des personnes
ainées, accorde certains points en fonction de
la capacité ou non a exécuter certaines taches
domestiques, comme cela a été démontré a
la section 2.2.3. En outre, I'aide apportée par les
personnes proches aidantes se trouvant aussi
intégrée dans le résultat de I'évaluation de la
personne ainée (dans le calcul des handicaps), un
biais de genre pourrait également étre observé a
cet égard, car les aidantes et les aidants nassument
pas, de maniere générale, le méme type de taches
pour leurs proches.

Linsuffisance des services publics de soins destinés
aux personnes ainées en perte d'autonomie exerce
une pression sur les personnes proches aidantes,
qui doivent alors prendre la responsabilité des
besoins non comblés par I'Etat. Comment, dans ces
circonstances, leur engagement peut-il réellement
reposer sur une décision volontaire, libre et éclairée,
comme le promeut la politique de soutien a domicile
de 20037 Bien plus: 'engagement des personnes
proches aidantes a pour effet, dans certains cas, de
diminuer les services de soutien a domicile offerts
aux personnes ainées. Au regard de ces constats, le
caractere « librement choisi » d'un tel engagement
peut étre remis en question.

Enfin, le colt des loyers est considérablement
élevé en RPA. Méme si, depuis 2007, la certification
exigee par le ministere de la Santé et des Services
sociaux (MSSS) a permis d'améliorer la qualité des
services offerts et la sécurité des lieux, elle a aussi
entrainé une hausse des tarifs et favorisé les RPA
de grande taille (surtout situées dans les grandes
villes), plus rentables pour les propriétaires, mais
plus colteuses pour ceux et celles qui y résident,
ce qui entrave l'accessibilité financiere a de telles
ressources (Bravo et al., 2015, 2014; Lavoie et al.,
2016; Demers et al., 2018). Le Crédit d'impdt pour
maintien a domicile des ainés étant souvent utilisé

pour payer une partie des frais de loyer en RPA,
il reste généralement peu avantageux pour les
personnes a faible revenu (FADOQ, 2016). A colt
souvent moindre, les logements sociaux peuvent
accueillirles personnes ainées en perte d'autonomie
légére ayant un faible revenu. Toutefois, en raison de
leur nombre limité, ils ne peuvent représenter une
solution de rechange viable aux RPA du secteur
privé, qui dominent largement le marché a ce jour.

Quelles sont les conditions a mettre en place pour
améliorer l'accés aux services de soutien a domicile
etd'hébergement? La solution est loin d'étre simple.
Dans le contexte ol les ressources proposées sont
modulées par le niveau d'autonomie fonctionnelle,
le Conseil estime important de formuler des
recommandations touchant I'accés aux services
des personnes ainées dont la perte d'autonomie
peut étre l[égére, modérée ou élevée.

Les travaux cités dans le présent avis mettent
en lumiére le réle fondamental de I'Etat dans
l'organisation des soins et des services aux
personnes ainées en perte d'autonomie. En
cohérence avec ses positions passées ainsi qu‘avec
celles de plusieurs groupes entendus lors des
consultations qu'il a menées en 2017, le Conseil
soutient que I'Etat doit offrir des services publics
de qualité et en quantité suffisante, tant en ce qui
a trait aux soins et aux services a domicile qu'en
ce qui concerne I'hébergement, notamment pour
éviter la surcharge des proches.

D'abord, dans une perspective d'égalité entre les
sexes, |'Etat a la responsabilité de s'assurer que
les services publics sont accessibles autant pour
les femmes que pour les hommes. En 2013, le
Conseil avait d'ailleurs soulevé des doutes quant
aux répercussions de l'utilisation du questionnaire
Prisma-7 surl'acces des ainées aux services publics.
Aujourd’hui, le Conseil croit toujours nécessaire
que le réseau de la santé et des services sociaux
se serve des outils de repérage et d'évaluation de
l'autonomie fonctionnelle qui traitent équitablement
chaque personne, peu importe son sexe.



Ensuite, en 2000, dans le contexte du virage
ambulatoire, le Conseil s'est montré préoccupé par
le désengagement de I'Etat en matiére de santé et
de services sociaux, tout en se souciant des effets
de la privatisation de ces services, spécialement sur
la qualité et I'equité d'acces, une partimportante de
personnes ainées étant des femmes. Aujourd’hui,
en cohérence avec cette position, il réaffirme sa
volonté que I'Etat s'engage davantage dans les
soins et les services aux personnes ainées en perte
d'autonomie afin de favoriser I'accés a des services
publics de qualité et en quantité suffisante, dans une
perspective d'égalité entre les sexes. Pour ce faire,
il importe d'augmenter le nombre de personnes
ainées qui regoivent du soutien a domicile et de
s'assurer que les services offerts correspondent
au niveau de soutien exigé par leur état. Cela ne
doit toutefois pas se réaliser aux dépens de la
création de places dans le réseau des ressources
d’hébergement public. C'est pourquoi le Conseil
propose, comme en 1985, de prévoir de nouvelles
places en établissement public pour les personnes
en perte d'autonomie majeure.

La transformation du systéme de santé et de
services sociaux guébécois au tournant des
années 2000 a aussi mené le Conseil a défendre,
pour la premiere fois, I'idée que la proche aidance
doit étre vécue comme un choix libre et éclairé,
prenant en considération la charge importante que
celareprésente al'occasion. Le Conseil faisait alors
valoir que les personnes proches aidantes devraient
assumer un réle de soutien aupres de leurs proches
en perte d'autonomie, mais que leur apport devrait
demeurer complémentaire des services publics
offerts, et non s'y substituer. Le Conseil est toujours
du méme avis. Il croit fermement que, en améliorant
I'offre de services publics pour les personnes ainées
en perte d'autonomie, I'Etat contribuera a ce que la
proche aidance demeure un choix.

Le Conseil s'inquiete également du sort des
personnes ainées qui ne peuvent payer les colts
d'une RPA. Les femmes ainées étant davantage
touchées par la pauvreté, l'accés aux RPA est, a ses
yeux, un enjeu majeur pour favoriser I'amélioration
des conditions de vie des personnes ainées en
perte d'autonomie dans une perspective d'égalité
entre les sexes.

Ainsi, le Conseil tient a réaffirmer son attachement
aux principes d'universalité et de gratuité qui
soustendent le systéme de santé publique. Il
reconnait toutefois que la situation a bien changé
depuis une vingtaine d'années, puisque le secteur
privé joue un réle croissant dans I'hébergement
des personnes ainées en perte d'autonomie. En
raison de la diminution des places en ressources
d’hébergement public et de l'augmentation des
besoins en matiere de soins, certaines personnes
ainées n‘ont d'autre choix que de se tourner
vers I'hébergement privé, dont les colts sont
généralement élevés. Afin d'éviter que ces tarifs
freinent I'accés a des soins de qualité pour les
personnes ainées en perte d'autonomie, le Conseil
exhorte le gouvernement a considérer attentivement
le cas des personnes ainées a faible revenu, pour
qui les colts des RPA peuvent représenter une
charge financiére importante.
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Considérant:

I'offre insuffisante des services publics en
matiére de soutien a domicile et d’'hébergement
pour répondre aux besoins des personnes
ainées en perte d'autonomie;

I'écart entre les régions pour ce qui est des
ressources a la disposition des personnes
ainées en perte d'autonomie;

I'influence possible du genre sur I'évaluation de
I'autonomie fonctionnelle de personnes ainées;

le fait que les besoins des personnes ainées
non comblés par le réseau public doivent
souvent I'étre par des proches;

le fait que, en I'absence de services publics
de qualité et offerts en quantité suffisante
sur I'ensemble du territoire du Québec, le
soutien apporté a une personne ainée en perte
d'autonomie ne peut reposer sur une « décision
volontaire, libre et éclairée »;

les colits élevés des services d’hébergement
dans le secteur privé;

la vulnérabilité financiére de plusieurs ainées;

le fait que le crédit d'impd6t pour maintien a
domicile n‘est pas adapté aux besoins des
personnes a faible revenu;

I'offre limitée de logements sociaux avec
services reconnus par une certification de RPA;

I'existence de programmes favorisant I'accés au
logement pour les personnes a faible revenu;

9.

10.

11.

12.

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux de s'assurer
que les outils de repérage et d'évaluation de
I'autonomie fonctionnelle en vigueur dans
le réseau de la santé et des services sociaux
permettent de tenir compte des besoins réels
des personnes ainées en perte d’autonomie
sans nuire a lI'accés des femmes aux services
publics offerts.

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux de s'assurer
d'offrir, a toutes les personnes ainées qui en
ont besoin, des services publics de soutien a
domicile de qualité et en quantité suffisante,
et ce, sur 'ensemble du territoire du Québec.

Le Conseil recommande au ministére de la
Santé et des Services sociaux d'augmenter
le nombre de places dans les ressources
d’'hébergement public afin de garantir, sur
I'ensemble du territoire du Québec, des places
aux personnes ainées qui présentent une perte
d’autonomie majeure.

Le Conseil recommande a la Société d'ha-
bitation du Québec, en collaboration avec
le ministére des Affaires municipales et de
I'Habitation, d’améliorer I'accés aux logements
avec services sur l'ensemble du territoire
québécois pour les personnes ainées a faible
revenu dont la perte d’autonomie n'est pas
suffisante pour étre admissibles aux ressources
publiques, que ce soit par la bonification des
programmes existants ou par la création
de nouveaux programmes.



CONCLUSION

Dans le présent avis, ou il aborde les soins aux
personnes ainées en perte d'autonomie, le Conseil
met en lumiere les enjeux d'égalité entre les femmes
et les hommes que souleve le vieillissement de la
population québécoise. Surreprésentées parmiles
personnes ainées, y compris parmi celles qui ont
un faible revenu, les femmes sont particulierement
touchées par les questions relatives aux soins a
domicile et aux services d’hébergement. Le Conseil
estime donc impérieux d'assurer une offre de
services publics de qualité et en quantité suffisante
pour répondre aux besoins des personnes ainées
en perte d'autonomie, et ce, sur I'ensemble du
territoire du Québec. De tels efforts profiteront aux
personnes ainées et rejailliront sur les personnes qui
les accompagnent, personnel de soin et proches,
soit en majorité des femmes.

Les travaux du Conseil montrent que la proche
aidance se réveéle lourde de conséquences pour
les personnes, plus souvent des femmes, dont
I'engagement pallie des limites en matiére de
services publics. C'est aussi a celles-ci que songe
le Conseil en promouvant l'accessibilité des soins
adomicile et des services d'hébergement réservés
aux personnes ainées en perte d'autonomie. De
fait, le Conseil désire vivement que la proche
aidance demeure un choix, et que les personnes
qui s'y engagent soient soutenues de maniére
appropriée. Il propose différentes avenues dans
cette perspective.

En parallele, le Conseil souhaite que ses travaux
nourrissent la réflexion sur le partage des soins
aux personnes ainées en perte d'autonomie.
Les données et les écrits rassemblés dans son
avis confirment deux tendances marquées a ce
sujet : d'une part, une faible proportion d’'hommes
occupent un emploi du secteur de l'assistance
personnelle, dontles conditions de travail sont peu
avantageuses; d'autre part, les attentes sociales en
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matiere de proche aidance pésent plus lourdement
sur les femmes que sur les hommes. Ces constats
aménent le Conseil a insister sur I'importance de
valoriser les emplois du secteur de l'assistance
personnelle et d'en améliorer les conditions de
travail, de reconnaitre I'apport des personnes
proches aidantes et de favoriser I'engagement de
tous et de toutes dans les soins aux personnes
ainées en perte d'autonomie. Et, plus amplement,
c'est a travers une éducation égalitaire des filles
et des gargons que le Conseil entrevoit des
changements pérennes a cet égard.

Le Conseil met ainsi en évidence que le vieillis-
sement de la population concerne & la fois I'Etat,
comme décideur et responsable de I'organisation
des services publics, et'ensemble de la population.
Au Québec, comme partout dans le monde, chaque
personne seratouchée a plus ou moins long terme
par le vieillissement, que ce soit en procurant
des soins ou en recevant de l'aide. Le caractére
fondamental de cette réalité et sa portée
généralisée obligent a une réflexion de société
sur la qualité de vie a offrir aux personnes ainées
en perte d'autonomie de méme qu'a celles et
ceux qui en prennent soin. Le Conseil invite aussi
a une réflexion individuelle sur le réle que chacune
et chacun peutjouer dans son milieu pour favoriser
le bien-étre des personnes ainées. Enfin, le Conseil
espére que son avis éclairera I'Etat et 'ensemble
de la population en vue d'une vision égalitaire
du « prendre soin » des personnes ainées en
perte d'autonomie.
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100 LISTE DES RECOMMANDATIONS

e LISTE DES
)y RECOMMANDATIONS
ol _....|II||III|||||
01.
+ A Le Conseil recommande au ministére de la Santé et des
Services sociaux, en collaboration avec le ministére du
+ A Travail, de 'Emploi et de la Solidarité sociale, de diffuser une
campagne de sensibilisation afin de valoriser la participation
T de tous et de toutes aux soins destinés aux personnes ainées
en perte d'autonomie.
02.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé et des
Services sociaux d'octroyer une allocation aux personnes
proches aidantes dont I'engagement soutenu auprés d'une
personne ainée en perte d'autonomie leur occasionne des
conséquences financiéres.

03.

Le Conseil recommande au ministére du Travail, de 'Emploi
et de la Solidarité sociale de créer un programme de
remplacement du revenu destiné aux personnes proches
aidantes qui doivent s'absenter temporairement de leur emploi
pour prendre soin d'une personne ainée en perte d’autonomie.

04.

Le Conseil recommande a Retraite Québec de permettre aux
personnes salariées qui se sont absentées de leur emploi
pour prendre soin d'une personne ainée en perte d’autonomie
d'exclure cette période du calcul de la rente versée a la retraite.



05.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé et
des Services sociaux de s'assurer que soit affectée
a chaque personne proche aidante une personne-
ressource a qui elle peut s'adresser pour obtenir du
soutien, que la personne ainée soit a domicile ou
en ressource d'hébergement.

06.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé et
des Services sociaux de s'assurer que les services
offerts aux personnes proches aidantes répondent
a leurs besoins et que l'information relative a
ces services soit largement diffusée et aisément
accessible.

07.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé et
des Services sociaux de diffuser une campagne de
sensibilisation pour valoriser les emplois du secteur
de l'assistance personnelle au sein de la population
québécoise, en mettant en relief la diversité
culturelle des travailleuses et des travailleurs de
ce secteur.

08.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé
et des Services sociaux de réunir I'ensemble
des parties prenantes afin de cibler des moyens
porteurs pour améliorer les conditions de travail
dans le secteur de l'assistance personnelle, et ce,
en tenant compte de la réalité des différents milieux
visés.
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09.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé
et des Services sociaux de s'assurer que les
outils de repérage et d'évaluation de l'autonomie
fonctionnelle en vigueur dans le réseau de la santé
et des services sociaux permettent de tenir compte
des besoins réels des personnes ainées en perte
d'autonomie sans nuire a l'accés des femmes aux
services publics offerts.

10.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé
et des Services sociaux de s'assurer d'offrir, a
toutes les personnes ainées qui en ont besoin, des
services publics de soutien a domicile de qualité
et en quantité suffisante, et ce, sur I'ensemble du
territoire du Québec.

11.

Le Conseil recommande au ministére de la Santé
et des Services sociaux d’augmenter le nombre
de places dans les ressources d’hébergement
public afin de garantir, sur I'ensemble du territoire
du Québec, des places aux personnes ainées qui
présentent une perte d'autonomie majeure.

12.

Le Conseil recommande a la Société d'habitation
du Québec, en collaboration avec le ministére des
Affaires municipales et de I'Habitation, d'améliorer
I'accés aux logements avec services sur I'ensemble
du territoire québécois pour les personnes ainées
a faible revenu dont la perte d'autonomie n’est pas
suffisante pour étre admissibles aux ressources
publiques, que ce soit par la bonification des
programmes existants ou par la création de
nouveaux programmes.
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Annexe 1:
Les organisations ayant participé a la consultation du Conseil en 2017

Afeas Association féminine d'éducation et d'action sociale

CSN Confédération des syndicats nationaux

CsQ Centrale des syndicats du Québec

FAQ Femmes autochtones du Québec

FCAAP Fédération des centres d'assistance et d'accompagnement aux plaintes
FIQ Fédération interprofessionnelle de la santé du Québec

CTRCAQ Conférence des Tables régionales de concertation des ainés du Québec
RAFH Réseau d'action des femmes handicapées Canada

RANQ Regroupement des aidants naturels du Québec

RPCU Regroupement provincial des comités des usagers

RQASF Réseau québécois d'action pour la santé des femmes

SQEES Syndicat québécois des employées et des employés de service

AVIS — Prendre soin: perspectives sur le vieillissement
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Annexe 2:
Les protections des aides familiales!** travaillant a domicile

COUVERTURE LOI SUR LES NORMES LOI SUR LA SANTE LOI SUR LES ACCIDENTS
DU TRAVAIL ET LA SECURITE DE TRAVAIL ET

DU TRAVAIL LES MALADIES
PROFESSIONNELLES

Assujettissement complet ¢ Aide familiale ne travaillant *Toute aide familiale e Aide familiale
pas pour un particulier ne travaillant pas

«« Domestique »1% pour un particulier

*Aide familiale
du Programme chéque
emploi-servicet®

Exclusions partielles ou e« Gardienne »*¥7
différences de traitement

Exclusion complete e« Gardienne » occasionnelle *Toute aide familiale travaillant
(baby-sitter) pour un particulier
(ex.: « domestique »
et « gardienne »)

Source : Adaptation a partir de Bernstein et Rioux, 2015, p. 35, 51 et 56.

134. Bernstein et Rioux (2015) utilisent le terme « aides familiales » pour désigner I'ensemble des travailleuses et des travailleurs qui effectuent du travail domestique a domicile.
Cette catégorie inclut les travailleuses et les travailleurs migrants dont il est question a la section 2.4.3, mais elle est nettement plus englobante.

135. « La "domestique” employée par un particulier effectue des taches ménagéres et garde des enfants ou prend soin d'une personne adulte agée, malade ou en situation de
handicap dans le logement de son employeur. Elle peut résider ou non chez son employeur et la loi ne fait aucune distinction entre les non-résidentes et les résidentes. La
travailleuse participant au PAFR [ou au PTET] se retrouve normalement dans cette catégorie » (Bernstein et Rioux, 2015, p. 35).

136. Cependant, « [clontrairement aux autres travailleuses et travailleurs assujettis a la loi, [les personnes employées par I'entremise du programme CES] n‘ont toutefois pas de
droit de retour au travail ni de protection contre les représailles exercées par un employeur en raison d'une Iésion professionnelle. De plus, elles ne sont couvertes que pour les
heures allouées dans le cadre du cheque emploi-service : si elles travaillent plus d’heures chez le particulier ou pour un autre particulier, elles devront souscrire une protection
personnelle additionnelle » (Bernstein et Rioux, 2015, p. 53).

137. La « fonction exclusive [de la gardienne] est de prendre soin d'une personne - enfant ou adulte -, bien qu'elle puisse également effectuer “des travaux ménagers qui sont
directement reliés aux besoins immédiats de la personne gardée” Des lors qu'elle effectue des taches non reliées aux besoins de la “personne gardée’, la “gardienne” est une
“"domestique” La loi précise que pour que la travailleuse soit considérée comme une “gardienne’, 'employeur ne doit pas poursuivre des fins lucratives : contrairement a la
situation de la “domestique’, on ne précise pas que I'employeur doit étre un particulier » (Bernstein et Rioux, 2015, p. 36).
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Annexe 3:
Les lacunes en matiére de protection sociale des travailleuses et des
travailleurs du Programme chéque emploi-service

LACUNES EN MATIERE DE PROTECTION SOCIALE

Loi surles Exclusion « explicite »
normesdu  Enraison de leur statut juridique de salariés particulier, celui de « gardienne », les travailleuses et les
travail travailleurs du programme CES n‘ont pas les droits suivants :

e untaux salarial majoré pour les heures supplémentaires;

* uneindemnité compensatoire du salaire et des autres avantages perdus en cas de pratique interdite.

Exclusion « implicite » (en raison de la notion de « service continu »)

En raison du fait que chaque bénéficiaire est considéré comme un employeur distinct'® pour le travailleur

ou la travailleuse du programme CES, il est difficile de cumuler suffisamment de temps a I'emploi de chaque

usager ou usagere pour étre admissible aux protections suivantes:

e droita uneindemnité de vacances de 4 % du salaire brut aprés au moins un an de service continu et de
6 % apres cing ans de service continu;

e droitaun congé annuel de deux semaines aprés une année de service continu et de trois semaines apres
cing années de service continu;

¢ droit de s'absenter du travail sans salaire si la durée du service continu est d'au moins trois mois, pendant
une période définie par la loi pour cause de maladie, de don d'organes ou de tissus a des fins de greffe ou
d'accident, ou encore en cas de préjudice corporel grave subi a l'occasion ou résultant directement d'un
acte criminel rendant la personne incapable d'occuper son poste habituel;

» droit de s'absenter du travail pendant cinq journées a l'occasion de la naissance ou de I'adoption de son
enfant ou lorsque survient une interruption de grossesse a compter de la vingtieme semaine de grossesse
et rémunération des deux premieres journées d'absence si la durée de service continu est d'au moins
trois mois;

» droitaun avis de cessation d'emploi ou de mise a pied pour six mois ou plus si la durée de service continu
est d'au moins trois mois, a l'intérieur d'un délai variant selon la durée du service continu;

e droita une indemnité compensatrice pour non remise de l'avis de cessation d'emploi ou de mise a pied
eéquivalente a son salaire habituel pour une période égale a celle de la durée ou de la durée résiduaire de
I'avis auquel il avait droit;

» droit a une protection contre un congédiement sans cause juste et suffisante si la durée de service continu
est d'au moins deux ans dans une méme entreprise.

Code « Les travailleuses du CES subissent une exclusion implicite de [|]a protection [du Code du travail] pour

du travail I'ensemble des droits en découlant. La loi les contraint en effet a se syndiquer et a négocier collectivement
leurs salaires et leurs conditions de travail avec chacun-e des usager-éres des services qu'elles desservent,
ce qui est de facto impossible ».

Source : Boivin, 2017a, p. 30-32.

138. « Selon le MSSS, c'est I'usager-ére du programme du CES qui exerce le plus de contréle sur le travail, et qui constitue donc I'employeur détenant des obligations juridiques a
I'égard des travailleuses du CES. Méme si ces derniéres dispensent des services a plusieurs usager-éres différents au cours de la semaine, du mois et des années, pour les
autorités publiques, le service continu ne se cumule que dans le cadre du travail effectué pour chacun-e des usager-éres individuellement » (Boivin, 2017a, p. 28).
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