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MÉMOIRE PRÉSENTÉ DANS LE CADRE DU DÉPÔT DE LA LOI NO 38, LOI SUR LE COMMISSAIRE À LA SANTÉ ET AU BIEN-ÊTRE

- 20 FÉVRIER 2004 -

INTRODUCTION

Depuis cet automne, plusieurs articles de presse ont été consacrés aux conditions de vie des personnes âgées hébergées en centres d’hébergement publics et privés. L’ampleur de la crise est visible à la simple lecture de quelques titres dont : 

· « 414 morts violentes au Québec depuis 1990 » (La Presse, 11 octobre 2003)

· « Des conditions de vie scandaleuses » (La Presse, 11 octobre 2003)

· « Un témoignage qui donne froid dans le dos » (La Presse, 6 décembre 2003)

· « Un autre patient témoigne des mauvais traitements dont il a été victime » (Le Devoir, 6 décembre 2003)

· « Un hospice malade » (La Presse, 10 décembre 2003)

· « La vérificatrice avait déjà sonné l’alarme » (Le Devoir, 10 décembre 2003)

L’apogée de cette crise a été atteint lorsque deux sœurs ont décidé de dénoncer publiquement les abus et les violences que subissait leur sœur de manière quotidienne au Centre d’Hébergement Saint-Charles-Borromée. C’est dans ce contexte politique que le ministre de la santé et des services sociaux dépose le projet de Loi no. 38 qui verra à la constitution d’un Commissaire à la santé et au bien-être.   

Afin d’exprimer les vus de la Fédération québécoise des sociétés Alzheimer sur le projet de loi, nous présenterons, dans un premier temps, notre organisme. Par la suite, nous retracerons les principes que le Parti Libéral du Québec énonçait lors de la campagne électorale concernant le Commissaire à la santé tout en confrontant cette perspective au contenu final du projet de loi.

Enfin, nous exprimerons nos préoccupations quant au silence dans le projet de loi sur la charte des droits, l’absence de l’indépendance politique du Commissaire et sur le statu quo concernant les plaintes des usagers. En outre, nous élaborerons davantage sur l’inefficacité du processus de plaintes et du protecteur des usagers. 

LA Fédération québécoise des sociétés Alzheimer

La maladie d’Alzheimer est devenue une préoccupation sociale due à l’accroissement du nombre de personnes âgées dans notre population et aux coûts qui y sont associés. 

La maladie d’Alzheimer est une maladie qui provoque des lésions au cerveau. Elle ne fait pas partie du processus normal de vieillissement. La maladie d’Alzheimer se manifeste par des difficultés au niveau du fonctionnement quotidien. Celles-ci varient d’une personne à l’autre. Il est important de comprendre que chaque personne réagit différemment face à la maladie selon sa personnalité, son caractère, son environnement familial et social, son état de santé physique et psychologique, son histoire, ses valeurs et sa culture. Chaque personne garde donc, malgré la maladie, son caractère particulier et unique.  

Au Québec, il est estimé que 91 000 personnes1 sont atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une affection connexe. Par ailleurs, avec le vieillissement accéléré de la population, le nombre de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et d’affections connexes augmentera de façon alarmante au cours des 50 prochaines années. Ainsi, d'ici 25 ans, ce nombre aura plus que doublé. De plus, nous estimons à environ 5,5 milliards de dollars le coût annuel de la maladie d’Alzheimer au Canada2.

Face à cette ampleur, il y a urgence et nécessité d’une mobilisation sociale. 

Historique

C’est en 1977 que la Société Alzheimer du Canada a vu le jour. Dès cette date et jusqu’en 1986, cinq sociétés régionales ont été créées sur le territoire du Québec. En 1986, ces sociétés se sont regroupées en une Fédération, la Fédération québécoise des sociétés Alzheimer, ayant pour fonction de servir de liens entre les différentes sociétés et de les représenter auprès de diverses instances. Actuellement, le mouvement compte 21 sociétés régionales réparties sur le territoire du Québec. Notre mouvement a pour mission de représenter les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leur famille, de les soutenir et de défendre leurs droits. 

Rôle des sociétés Alzheimer 

Les sociétés Alzheimer régionales ont pour rôle d’aider les personnes confrontées à la maladie d’Alzheimer en offrant des programmes et les ressources nécessaires. Ces ressources peuvent être variées et différer d’une région à l’autre, mais, en règle générale, les sociétés offrent des ressources tel que soutien téléphonique, groupes de soutien, répit, aide à domicile, centre de jour ou encore, maison d’hébergement. Les sociétés Alzheimer québécoises ont également pour mission d’encourager l’information et la sensibilisation auprès du public. 

En raison du nombre croissant de personnes atteintes, de la médiatisation dont la maladie fait l’objet et de la notoriété que les sociétés Alzheimer régionales ont acquises, celles-ci sont de plus en plus sollicitées par les familles désemparées lors de l’annonce du diagnostic ou découragées par la carence de services et le manque de ressources.

Les sociétés Alzheimer régionales ont été amenées, au fil des années, à développer des services innovateurs. Ceci a été rendu possible grâce à un réseau de bénévoles qui s’est considérablement développé pour atteindre près de 1 000 bénévoles et grâce à l’enrichissement des apports et de la compétence de différents professionnels. Parmi ces services novateurs, il y a notamment les suivants :

· un programme d’activités de stimulation à domicile destiné à toute personne vivant à domicile aux prises avec la maladie d’Alzheimer à son début. Le service vise à maintenir les capacités intellectuelles de la personne atteinte et à prévenir l’épuisement de l’aidant en lui permettant quelques heures de répit.

· Des groupes de soutien qui accueillent les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en phase précoce. Il s’agit d’offrir à ces personnes un lieu où il est possible d’échanger et de partager les sentiments, les émotions, les inquiétudes provoqués par leur expérience commune. C’est également un espace qui permet de lutter contre l’isolement en maintenant des contacts sociaux.

· Enfin, d’autres sociétés ont mis sur pied avec beaucoup de créativité, un nouveau concept d’accompagnement et d’hébergement auprès des personnes touchées par la maladie d’Alzheimer, comme en témoigne Carpe Diem à Trois-Rivières. 

Rôle de la FQSA

Quant à la Fédération québécoise des sociétés Alzheimer son rôle primordial consiste à agir comme catalyseur des forces du mouvement Alzheimer du Québec. La Fédération prend en charge les représentations médiatiques et politiques du mouvement Alzheimer. Notre leitmotiv est donc de soutenir et de défendre la cause ainsi que de préserver les droits des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leur famille. La pierre d’assise des revendications que mène la Fédération depuis quelques temps est le premier Forum québécois sur la maladie d’Alzheimer qui s’est tenu en juin 1999. 

À l’issue de ce Forum, la nécessité d’élaborer un modèle de soins et d’accompagnement spécifiques pour les personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer a été reconnue. Le mouvement Alzheimer s’est engagé à soutenir cette position. C’est pourquoi plusieurs travaux sont en cours afin de définir une philosophie, une approche ainsi qu’une plate-forme politique. Chacune de ces démarches est aussi accompagnée d’actions concrètes comme, en guise d’exemple, notre participation active au sein de divers comités aviseurs mis sur pied par le Ministère de la Santé et des Services sociaux. 

Par ailleurs, nos travaux ont aussi servi de point d’ancrage à la réflexion et aux propositions qui ont été soumises à la Commission d’étude sur les services de santé et les services sociaux, la Commission Clair. Le mouvement Alzheimer se devait donc de saisir l’opportunité de cette Commission pour proposer des solutions concrètes aux difficultés que le système de santé au Québec accuse au niveau de l’organisation des services à la population. Faut-il rappeler que l’adaptation de ce système aux nouvelles réalités, dont le vieillissement d’un nombre important de personnes, se fait difficilement en raison de la complexité de la problématique. 

LES ORIGINES DU PROJET DE LOI

Dans le programme du Parti libéral du Québec, un document intitulé « Partenaires pour la santé3 » fait état des recommandations émises lors de la campagne électorale. Ainsi, un chapitre est dédié à la création d’une charte des droits et des responsabilités du patient ainsi qu’à l’établissement du mandat du Commissaire à la santé. Nous pouvons donc y lire ce qui suit : 

« Un gouvernement du Parti libéral du Québec, afin d’assurer l’application de la Charte des droits et responsabilités du patient, établira le mandat du Commissaire à la santé et lui donnera l’indépendance et les outils requis pour assurer une pleine défense des droits des citoyens au sein du réseau de la santé et des services sociaux.4 »

En outre, parmi les mandats que le Parti libéral du Québec voulait conférer au Commissaire à la santé il y a en quatre qui retiennent notre attention soit les suivants :

· « il recevra et examinera les plaintes des usagers en regard de tous les droits qui leur sont garantis par la Charte, incluant le respect des délais d’accès ;

· « il fera rapport à la population chaque année, par le biais de l’Assemblée nationale, sur la performance du système et sur l’utilisation des sommes consacrées à la santé ;

· « il agira en totale indépendance du gouvernement;

· « il intégrera les fonctions actuellement dévolues au Protecteur des usagers et à l’agence de l’évaluation des technologies.5 »

LE PROJET DE LOI

Le projet de Loi no. 38 définit clairement le rôle, les responsabilités, les fonctions et les pouvoirs du Commissaire à la santé et au bien-être. Le Commissaire relèvera du ministre de la santé et des services sociaux. En outre, les principales responsabilités du Commissaire sont « d’apprécier les résultats atteints par le système de santé et de services sociaux », d’informer « le ministre et la population de la performance globale du système de santé et des services sociaux, des changements qu’il propose » et de donner « des avis au ministre sur l’évolution de l’état de santé et de bien-être de la population » et « sur les enjeux du système de santé et services sociaux.6 » 

Dans son éditorial du 23 décembre 2003, Jean-Robert Sansfaçon faisait la constatation suivante : « Force est de constater que le ministre et le gouvernement viennent de négocier un virage radical par rapport au programme. Exit la charte des droits, dont il n’est plus question dans ce projet, qui ne porte désormais que sur la création d’un poste de commissaire. Quant à ce dernier, il n’aura pas à faire appliquer quoi que ce soit, encore moins à voir au redressement des torts des uns ou des autres, pas plus qu’il ne relèvera de l’Assemblée nationale. Son patron, ce sera le ministre, ce qui le privera évidemment de l’indépendance promise. Les usagers devront donc continuer de frapper à la porte du protecteur des usagers, sans plus d’efficacité que par le passé.7 » 

Nous ne pouvons qu’appuyer les réticences formulées par monsieur Sansfaçon, surtout dans le contexte social actuel où les médias n’ont pas cessé de divulguer les problèmes rencontrés par les personnes hébergées dans le Centre d’hébergement Saint-Charles-Borromée et dans certains centres d’hébergement privés pour personnes ayant des problèmes de santé mentale. En outre, nous avons également porté à l’attention du ministre cet été un cas de négligence flagrant concernant une femme atteinte de la maladie d’Alzheimer, qui est hébergée au Centre Cloutier-du Rivage en Mauricie et qui s’est retrouvée avec un doigt sectionné. 

LES RATÉS DU PROJET DE LOI

Les intentions audacieuses exprimées par le Parti Libéral dans son programme électoral concernant le Commissaire à la santé et au bien-être n’ont pas tenu la route.

En effet, le programme électoral visait à donner de réels pouvoirs au Commissaire à la santé et au bien-être. Pourtant, voilà que son mandat se limite maintenant à mesurer les performances du système de santé, malgré les nombreuses études là-dessus, à tenir des audiences publiques, à procéder à des consultations ou à des visites éclairs d’une quarantaine de CHSLD. Or, il existe déjà des organismes qui sont en mesure de donner des avis au gouvernement comme le Comité provincial des malades, la Coalition Solidarité Santé, l’Association des Groupes d’Intervention et de Défense des Droits en santé mentale (AGIDD) et la Fédération québécoise des sociétés Alzheimer.

Silence sur la charte des droits

Le Parti Libéral, dans son programme électoral, reconnaissait que la Loi sur les services de santé et les services sociaux « recèle des limites dans son application et n’a pas empêché l’entrée en vigueur de décisions qui ont eu pour impact de réduire la disponibilité, l’accessibilité et la qualité des services offerts à plusieurs clientèles au cours des dernières années.8 » 

Il va de soi, que les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leur famille sont les principales victimes de la carence des services offerts par le réseau de la santé et des services sociaux. Les coupures dans les services à domicile ont fait en sorte que les familles ne se font offrir comme soutien qu’un bain par semaine. Par conséquent, « 70 à 80 % des services et soins dispensés aux personnes âgées sont donnés par la famille9.» Les familles s’épuisent tout en épuisant leurs ressources financières afin de combler les défaillances d’un système de santé et de services sociaux en péril. 

En outre, la piètre qualité des services offerts en Centre d’hébergement de soins de longue durée (CHSLD) a défrayé la manchette des médias sans relâche depuis cet été. Les centres d’hébergement «ne répondaient en 1998-1999, qu’à 63 % des besoins de la clientèle âgées, accusant une diminution constante depuis 1991-1992, alors qu’il n’était plus que de 74,7 %10. » Les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer font parties des personnes les plus vulnérables donc les plus susceptibles de subir la maltraitance, la violence et l’atteinte aux droits les plus fondamentaux soient l’atteinte à la dignité, au respect et à la liberté. L’utilisation des contentions physiques et chimiques est utilisée sans discernement. En effet, la pratique courante en CHSLD considère que l’utilisation des contentions chimiques « chez les patients atteints de démence » est nécessaire car ces médicaments sont le meilleur moyen pour contrôler les comportements perturbateurs11. En outre, l’utilisation abusive des contentions physiques est justifiée par le manque de personnel et par le prétexte de sécurité. 

Alors que les médias et les recherches confirment et dénoncent les abus de pouvoir et les mauvais traitements envers les personnes devenues vulnérables à cause de leur maladie, le projet de loi élimine tout espoir de briser la loi du silence, les dynamiques insidieuses de pouvoir et les gestes de violence en éliminant la création d’une charte des droits pour les usagers. 

En outre, la création d’une charte des droits pour les usagers aurait donné du mordant aux différentes orientations ministérielles qui ont été éditées dernièrement soit, les « Orientations ministérielles relatives à l'utilisation exceptionnelle des mesures de contrôle : Contention, isolement et substances chimiques » et les orientations ministérielles intitulées « Un milieu de vie de qualité pour les personnes hébergées en CHSLD ».

Absence de l’indépendance politique

L’absence de l’indépendance politique du Commissaire à la santé et au bien-être a été décriée par plusieurs journalistes mais également par le Protecteur du citoyen qui « faisait valoir, devant les membres de la Commission Clair, la nécessité pour les usagers du réseau de la santé de pouvoir soumettre leurs plaintes à une instance indépendante du gouvernement.12 »   

Cette indépendance assurait une plus grande confiance de la population dans l’efficacité probante des mandats du Commissaire et lui assurerait une plus grande marge de manœuvre quant à l’analyse des ratés du réseau de la santé et des services sociaux et aux solutions pour y remédier. En guise d’exemple, le Ministère de la Santé et des Services sociaux n’a aucune autorité quant à l’application obligatoire de ses orientations ministérielles. Par ailleurs, l’utilisation des contentions physiques et chimiques continue à être le recours quotidien des intervenantEs en CHSLD auprès des personnes atteintes de déficits cognitifs et ce, malgré les orientations ministérielles qui visent leur réduction. L’indépendance du Commissaire permettrait à celui-ci d’exiger la mise en place d’un véritable plan d’action visant la réduction efficace et efficiente des contentions sur une période prédéterminée.  

Alors que les conditions de vie dégradantes dans les CHSLD sont mises à jour et inquiètent la population, comment ne pas être troublé en constatant que le gouvernement a l’audace de renier ces engagements et d’évacuer principalement les aspects humains qui étaient les plus porteurs d’espoir, les plus courageux et les plus rassurants. Que faut-il de plus au gouvernement pour qu’il place l’intégrité humaine et le respect des droits fondamentaux au-dessus de toute considération politique? Alors que les finances publiques sont vérifiées par une instance indépendante, pourquoi se heurte-t-on à un tant de résistance lorsqu’il est question de droits humains et de la santé? Et pourtant, les enjeux liés à la santé cumulent d’énormes considérations à la fois humaines et financières. Un Commissaire à la santé et au bien-être indépendant de toute allégeance politique ne signifie pas la création d’un ministère parallèle mais plutôt l’assurance que les citoyenNEs seront entenduEs et protégéEs. 

Statu quo concernant les plaintes des usagers

Pour nous, ce qui manque le plus dans le projet de Loi no. 38, c’est le retrait du traitement des plaintes des usagers des responsabilités octroyées au Commissaire. En effet, nous avons assisté, au cours des dernières années, à plusieurs défaites subies par des familles désemparées face aux mauvais traitements et aux abus que vit leur proche hébergé.  

L’INEFFICACITÉ DU PROCESSUS DE PLAINTES

Le processus de plaintes est tellement inefficace que les familles se résignent à ne pas donner suite à leurs plaintes. En effet, lorsqu’une famille dépose une plainte au commissaire aux plaintes, embauché et payé par l’établissement en question, la famille sait déjà que le processus est vicié et que leur bataille est perdue d’avance. 

Par ailleurs, la Commission des droits de la personne et de la jeunesse a déposé un rapport sur « l’exploitation des personnes âgées13 » dans lequel il est mentionné que la Commission des droits de la personne et de la jeunesse ne reçoit qu’une trentaine de demandes par année alors qu’il est estimé que les mauvais traitements touchent plus de 25 000 personnes âgées au Québec. De plus, le rapport relate que «le quart des plaignants se désistent.14 » D’après ce rapport, les raisons pour lesquelles le recours aux plaintes est peu ou prou utilisé sont, entre autres :

· la peur des représailles;

· une non-confiance dans ce système de plaintes;

· une non-confiance dans l’examen qui en sera fait;

· la fragilité et la vulnérabilité des personnes hébergées qui ont été abusées;

· la crainte des réactions des intervenantEs;

· etc.

Pourtant, il y a consensus, la situation en CHSLD est catastrophique. Nous avons recensé tous les droits des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer qui sont inscrits dans la Charte canadienne des droits et libertés et dans la Charte des droits et libertés de la personne du Québec qui sont bafoués quotidiennement. En voici la liste : 

Charte canadienne des droits et libertés

Article 1

La Charte canadienne des droits et libertés garantit les droits et libertés qui y sont énoncés. Ils ne peuvent être restreints que par une règle de droit, dans des limites qui soient raisonnables et dont la justification puisse se démontrer dans le cadre d’une société libre et démocratique. 

Article 12

Chacun a droit à la protection contre tous traitements ou peines cruels et inusités.

Article 15

(1) La loi ne fait exception de personne et s'applique également à tous, et tous ont droit à la même protection et au même bénéfice de la loi, indépendamment de toute discrimination, notamment des discriminations fondées sur la race, l'origine nationale ou ethnique, la couleur, la religion, le sexe, l'âge ou les déficiences mentales ou physiques.

Charte des droits et libertés de la personne (Québec)

Article 1

Tout être humain a droit à la vie, ainsi qu’à la sûreté, à l’intégrité et à la liberté de sa personne.  

Article 9

(1) Les libertés et droits fondamentaux s’exercent dans le respect des valeurs démocratiques, de l’ordre public et du bien-être général des citoyens du Québec.

Article 48

Toute personne âgée ou toute personne handicapée a droit d’être protégée contre toute forme d’exploitation. Toute personne a aussi droit à la protection et à la sécurité que doivent lui apporter sa famille ou les personnes qui en tiennent lieu.

L’INEFFICACITÉ DU PROTECTEUR DES USAGERS

Le Protecteur des usagers a été consulté par le ministre concernant une femme hébergée au Centre Cloutier-du Rivage en Mauricie et qui s’est retrouvée avec un doigt sectionné. Nous avons été déçu par le fait que le Protecteur maintienne comme possibilité le fait que cette femme se serait rongé le doigt jusqu’à le perdre ou même l’avaler parce qu’elle est atteinte de la maladie d’Alzheimer. Or, des spécialistes neurologue et psycho-gériâtre reconnus internationalement se joignent à nous pour réfuter que la maladie puisse être en cause.  

Par ailleurs, le Protecteur des usagers, dans son rapport, recommande que « dans le cas de cette usagère, l’établissement revoie avec les mandataires de celle-ci, les divers moyens de contention possibles à la lumière de l’évolution de la situation et des observations effectuées et qu’il assure que les moyens de contention utilisés soient respectueux des préférences qu’ils expriment.15 »

Pourtant, il y a consensus, l’Association des Hôpitaux du Québec, des chercheurs de l’Université de Laval, dont le Dr. Durand et l’Ordre des Infirmières et des Infirmiers du Québec décrient tous la sur-utilisation des contentions physiques et chimiques dans les CHSLD. 

« L’atteinte aux droits, à la dignité, à l’intégrité et à la liberté des personnes inaptes revêt une acuité particulière avec le phénomène de la contention physique. » « Qualifiée de véritable  fléau dans les institutions, la contention constitue en fait chez nous, à la différence d’autres sociétés, davantage une pratique courante qu’une mesure d’exception. Une étude menée auprès de 29 CHSLD de la région de Québec a en effet démontré qu’en 1998, 33 % des résidents font l’objet d’au moins une contention par jour, d’une durée moyenne de 11,5 heures. A titre comparatif, ce taux se situe plutôt autour de 4 % dans des pays comme la Grande-Bretagne, le Danemark, la Suède, et le nombre de chutes ou de fractures y est moins élevé qu’ici. 16 » 

Toutefois, ces constatations ne concernent que les personnes immobilisées, attachées dans leur lit ou coincées sur des chaises spécialement conçues à cette fin, elles ne tiennent pas compte de :

· toutes celles qui sont enfermées derrière des demi-portes parce qu’elles sont étiquetées de perturbatrices;

· toutes celles dont les mains sont emprisonnées dans des sacs de toile serrés autour des poignets pour les empêcher d’aller « jouer dans leurs « couches souillées » pendant la nuit »;

· toutes celles qui doivent absorber tout ce qui constitue un repas, mélangé sous forme de purée, parce qu’elles prendraient sinon trop de temps pour s’alimenter;

· toutes celles qui demandent à aller aux toilettes et à qui on donne la consigne de « faire dans leur couche »;

· toutes celles qui se voient privées de la visite de leur famille, au moment de l’hébergement sous prétexte que ça facilite leur adaptation et que la présence de leurs proches les perturberait;

· toutes celles qui ne peuvent avoir accès à leurs propres vêtements ou à leurs objets personnels parce que leur garde-robe et leurs tiroirs sont fermés à clef pour empêcher   « les comportements de fouille »;

· toutes celles qui ne sortent jamais à l’extérieur sous prétexte que ça les perturberait;

· toutes celles qui reçoivent une médication sous prétexte qu’elles « refusent de collaborer» alors qu’aucune de leurs habitudes de vie n’est respectée;

Ces formes d’abus représentent le lot quotidien de nombreuses personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Elles sont la conséquence d’une conception des soins qui conduit à privilégier les besoins des organisations au détriment de ceux des personnes qu’elles accueillent. Les familles en sont les témoins rendus impuissants par la crainte des représailles envers leur parent et découragés par la complexité et l’inefficacité du système de plaintes.

Alors que le rôle, l’indépendance et la crédibilité du protecteur des usagers sont fortement ébranlés et remis en question, comment comprendre que le gouvernement remettre à plus tard l’examen et le fonctionnement de cette instance? Le respect des institutions ne doit pas être placé au dessus du respect des droits humains.

CONCLUSION

À la suite des événements médiatiques entourant les abus subis par une résidente du Centre d’Hébergement Saint-Charles-Borromée, la population demande prestement des solutions concrètes pour contrer ses abus. Or, force nous est de constater que le projet de Loi donne au Commissaire à la santé et au bien-être un rôle d’analyste et de consultant. 

La volte-face du gouvernement est inacceptable car il tourne le dos aux personnes malades et vulnérables. Le projet de Loi élague tout ce qui aurait pu rassurer la population, remet à plus tard les solutions concrètes, manque de leadership et place la politique au dessus des droits humains comme les droits à la protection, à la sécurité, à l’intégrité et à la liberté. 

Dans ce contexte, nous vous rappelons que nous réclamons que soit tenue une commission d’enquête publique sur les conditions de vie dans les Centres d’hébergement publics et privés. Nous croyons que toute autre forme de solution, qu’il s’agisse de forums, de visites éclaires pré annoncées dans les CHSLD ou du mandat proposé pour le Commissaire à la santé et au bien-être ne peuvent être qu’improvisation et poudre aux yeux. 

La Fédération québécoise des sociétés Alzheimer a pour mission de soutenir et de défendre la cause ainsi que de préserver les droits des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leur famille. En tant qu’organisme de défense des droits, nous avons soutenu l’initiative d’une famille en pilotant provincialement une pétition exigeant d’une part, que le ministère de la santé et des services sociaux mette en place un véritable plan d’action pour cesser l’utilisation abusive des contentions chimiques et physiques et qu’il rende obligatoire la formation offerte par les sociétés Alzheimer à tous les intervenants travaillant dans les centres d’hébergement privés et publics du Québec et veiller à son application. 

En tant qu’organisme communautaire, notre mouvement se doit également de proposer des solutions novatrices et adaptées aux besoins des personnes qui ne reçoivent pas l’aide et le soutien qui leur sont dus. Notre démarche ne peut donc s’arrêter à un simple constat, ni à l’énumération de faits aussi scandaleux soient-ils. Ainsi, les pratiques alternatives qui ont été élaborées par les sociétés Alzheimer régionales nous permettent concrètement de proposer de nouvelles solutions. 

Dans le même état d’esprit, les résultats préliminaires d’une recherche évaluative, dirigée par des chercheurs du Centre de recherche sur le vieillissement à l’Institut Universitaire de Gériatrie de Sherbrooke sur l’approche Carpe Diem, démontrent que cette approche a un impact significativement bénéfique sur les  personnes atteintes et sur les familles.  En outre, malgré un milieu légèrement adapté et des résultats au SMAF (mesure de l’autonomie fonctionnelle) plus sévères que les personnes résidents dans une unité prothétique, les personnes résidents à la Maison Carpe Diem consomment moins d’antipsychotiques et d’anxiolytiques que ceux de l’unité prothétique.

L’objectif actuel de notre mouvement est de promouvoir une approche qui permet aux personnes atteintes de vivre leur histoire jusqu’au bout dans la dignité et le respect. Nos propositions sont concrètes et réalistes. Un petit nombre de personnes atteintes et leur famille en bénéficie déjà et nous mettrons tout en œuvre pour que l’ensemble des personnes atteintes puisse y avoir accès.
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