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Plan d’action sur  l’action communautaire
Paru le 30 août 2004 dans Le Devoir
Libre opinion: Le grand ménage libéral dans l'action communautaire

Yves Bellavance

Table régionale des organismes volontaires d'éducation populaire (TROVEP) de Montréal

Édition du mardi 31 août 2004 

Le ministre de l'Emploi, de la Solidarité sociale et de la famille, Claude Béchard, vient de lancer le Plan d'action gouvernemental en matière d'action communautaire.

Ce document rappelle l'apport des mouvements communautaires dans notre société, reconnaît son importance et ses pratiques tout en voulant respecter l'autonomie des groupes. Ce sont là des orientations qui proviennent directement de la politique gouvernementale «L'action communautaire : une contribution essentielle à l'exercice de la citoyenneté et au développement social du Québec» adoptée il y a deux ans par le gouvernement du Parti québécois. En soit, lorsqu'on tient compte des bouleversements engendrés par la «modernisation» de l'État, l'annonce de M. Béchard est une bonne nouvelle. 

Malheureusement, les bonnes intentions gouvernementales sont loin de se traduire en mesures concrètes dans ce plan d'action. Pire, en laissant entendre qu'il existe plusieurs dédoublements et que l'argent des contribuables est peut-être mal utilisé, le ministre Béchard a lui-même donné le ton à la démarche libérale : un ménage s'impose avant toute chose. 

Pas un cent de plus ! 

La question du financement des groupes et regroupements d'action communautaire autonome est rapidement réglée par le gouvernement. En effet, le ministre ne garantit les fonds actuels que pour la présente année. Ce qui est la moindre des choses. Il eût été odieux de retourner des fonds au gouvernement alors que nous sommes à la fin d'une entente triennale qui court jusqu'en mars ! 

En ce qui concerne l'avenir, le ministre demeure très vague. En tout premier lieu, «avant d'envisager des mesures de rehaussement, les ministères devront effectuer une analyse approfondie des sommes qu'ils versent aux organismes communautaires pour en évaluer la pertinence et éliminer les possibles chevauchements » (Plan d'action gouvernemental, page 17). En cours de route, le ministre tentera de convaincre le milieu privé de soutenir financièrement les groupes, un vieux rêve gouvernemental qui ne s'est encore jamais matérialisé. 

En fait, les évaluations gouvernementales (des profils régionaux qui seront soumis aux Conférences régionales des élus (CRE) et une évaluation des regroupements par le Comité interministériel de l'action communautaire) représentent la première étape du Plan d'action. Tout le reste s'appliquera par la suite... si le groupe existe toujours ! 

M. Net fait le ménage 

Le gouvernement possède déjà un bon portrait du communautaire. Dans le cadre des travaux qui ont eu lieu depuis 1997 sur la Politique en action communautaire, les groupes ont été évalués, sondés, statistiquement croisés. Pourquoi ramener cette préoccupation à ce moment précis ? Il n'est pas inutile de rappeler ici que, dans le cadre de la «modernisation» de l'État, chaque ministère doit effectuer une réévaluation des programmes et de leur financement. 

Cette volonté d'éliminer certains regroupements et de rationaliser la présence des groupes sur le territoire ne date pas de ces derniers jours, bien que M. Béchard soit le premier à enfiler publiquement le costume de M. Net. Cette volonté est toutefois en contradiction avec les déclarations mêmes du ministre qui a affirmé, lors de sa conférence de presse du 17 août, respecter le fait que les groupes soient issus du milieu. 

Or, si le milieu a décidé de fonder un groupe ou de se regrouper localement, régionalement ou nationalement, pourquoi donc le gouvernement viendrait-il leur dire quoi faire ? Pourquoi donc les élus locaux (majoritaires à la CRE) deviendraient-ils tout d'un coup des experts en évaluation de groupes communautaires ? Est-ce là un premier pas vers la municipalisation du développement social et du soutien au communautaire ? 

Confier ces profils régionaux entre les mains des CRE nous fait nous questionner également sur la distance qui doit exister entre les élus bailleurs de fonds et les groupes de citoyens et citoyennes qui ont un rôle à jouer dans notre vie démocratique. La politicienne locale ou le marchand du coin qui en a assez des critiques d'un groupe de citoyen et citoyenne sauront-ils garder toute la neutralité exigée ? 

Dresser des profils «sous l'angle de la capacité de l'État à les soutenir et les possibles chevauchements» (Plan d'action, page 17), ce n'est pas de bon augure en cette ère de rationalisation. Dresser des profils afin que, comme le ministre l'a dit lors de sa conférence de presse, «s'il y a des organismes qui dédoublent [il faudra] changer peut-être les missions», ça nous inquiète également. 

Enfin, dresser des profils dans l'objectif d'éliminer des regroupements, cela n'a rien pour nous rassurer. En effet, les approches de financement des regroupements seront soumises à une évaluation cet automne et mèneront ensuite à des modifications du soutien financier des regroupements pour la prochaine année financière. 

La réingénierie de l'État québécois a jusqu'à maintenant amené plusieurs groupes à se questionner sur les volontés gouvernementales de transférer ou déléguer des responsabilités au communautaire notamment en santé et services sociaux. Le gouvernement a été assez clair quant à sa volonté d'ouvrir des partenariats avec le privé, les municipalités et le communautaire : «Le secteur privé, de même que le secteur communautaire et coopératif, ne détiennent pas toujours la réponse à tout, mais ils abritent des compétences dont l'État aurait tort de se priver» (Plan de modernisation de l'État publié en mai 2004). 

En conférence de presse, le ministre Béchard a souligné que l'autonomie des groupes lui tenait à coeur et qu'il n'était pas dans l'intention du gouvernement de se délester vers le communautaire. Pourtant, le préambule du Plan d'action gouvernemental en matière d'action communautaire est limpide : «Les questionnements que soulève l'opération de modernisation de l'État nous permettront également d'évaluer les pratiques actuelles.» Qui devons-nous croire ? Le ministre Béchard ou le reste du gouvernement ? 

En conclusion, nous nous inquiétons pour la survie des organismes communautaires autonomes, plus particulièrement des organismes de défense des droits sociaux, et des regroupements qui les représentent. Les préoccupations que nous soulevons aujourd'hui ne traduisent nullement une volonté politique de reconnaître les organismes communautaires et leur autonomie. Le ministre Béchard devra rapidement donner des réponses satisfaisantes. Espérons que les groupes et regroupements communautaires pourront continuer leur travail dans les prochains mois sans perdre leur précieux temps à se battre pour leur survie. 

Signature d’une entente Canada/Québec sur le logement abordable
Paru lundi 30 août 2004 sur CNW/Telbec G. du Québec
150 M$ pour le logement abordable au Québec - Les ministres Fontana et Fournier signent une nouvelle entente 

    MONTREAL, le 30 août /CNW Telbec/ - Le ministre du Travail et du

Logement, l'honorable Joe Fontana, et le ministre des Affaires municipales, du

Sport et du Loisir, monsieur Jean-Marc Fournier, ont annoncé aujourd'hui la

signature d'une nouvelle entente sur le financement du programme de logement

abordable entre les gouvernements du Canada et du Québec.

    Les ministres Fontana et Fournier ont indiqué que cette entente permettra

d'investir une somme globale de l'ordre de 150 M$ au Québec pour la

réalisation de nouveaux logements abordables à l'intention de ménages à faible

revenu. Alors que la contribution fédérale sera de 74,9 M$, celle du Québec

(Société d'habitation du Québec (SHQ) et les municipalités) sera équivalente.

Grâce à ces investissements, plus de 2 000 nouveaux logements à loyer

abordable seront offerts aux ménages démunis des centres urbains du Québec les

plus durement touchés par le manque de logements.

    "Ces nouveaux investissements du gouvernement fédéral proviennent de

l'enveloppe de 320 M$ annoncée lors du budget de 2003 pour une deuxième phase

de l'initiative de logement abordable au Canada. Ils s'inscrivent dans notre

Stratégie nationale pour l'habitation visant à maintenir et à créer plus de

logements abordables tout en donnant aux provinces et aux territoires la marge

de manoeuvre nécessaire pour répondre à leurs besoins en matière de logement.

Ces sommes additionnelles concrétisent l'engagement du gouvernement du Canada

dans la création de logements abordables et dans l'aide aux ménages les plus

démunis", a déclaré le ministre Fontana.

    "Jusqu'ici, quelque 6 000 logements des 6 500 prévus dans la première

entente avec le gouvernement fédéral ont été réalisés ou sont en voie de

l'être. A ce chapitre, le Québec affiche le meilleur rythme de développement

du logement abordable au Canada et est le premier à signer une entente pour la

phase II, tout en obtenant une part conforme à son poids relatif de la

population canadienne. Les nouveaux fonds fédéraux se conjugueront à ceux que

nous avons annoncés lors du dernier budget afin d'accélérer la production de

logements abordables dans le cadre des programmes Logement abordable Québec et

AccèsLogis Québec. Puisque les besoins demeurent grands, nous comptons

d'ailleurs utiliser rapidement la contribution fédérale", a pour sa part

indiqué le ministre Fournier.

    Rappelons que plus tôt cette année, une entente de trois ans relative au

financement des programmes de rénovation résidentielle destinés à des ménages

québécois à faible revenu a été renouvellée. Ainsi, à compter du dernier

exercice financier, la SCHL rend disponible un budget de 82,5 M$ à cette fin

sur une période de trois ans. Quant à la SHQ, elle consacrera aux

interventions admissibles en vertu de cette entente un budget de l'ordre de

27,5 M$.

    /NOTE AUX REDACTEURS : Une photo relative à ce communiqué sera

    transmise sur le réseau des photos de la Presse Canadienne/

L’avenir des soins de santé au Québec
Paru samedi 28 août 2004 dans Le Devoir 
Les mutations du système de santé

Avec le vieillissement de la population, les maladies chroniques imposent des changements

Alec Castonguay
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L'actualité des prochaines semaines sera dominée par les discussions des premiers ministres sur la santé. Mais, au-delà de l'argent et des chicanes sur les compétences, les politiciens reconnaissent que le réseau de la santé est en pleine mutation et que les dollars ne le sauveront pas. Le plus grand défi à relever: s'adapter aux maladies chroniques. C'est la grande épée de Damoclès. Et il faudra du courage pour appliquer les solutions.

Les maladies chroniques grugent de plus en plus les budgets de la santé.

Jacques Nadeau 

Jean Légaré n'a pas l'apparence d'un homme malade. Six pieds deux pouces, 215 livres, cet ingénieur retraité de 58 ans projette l'image d'un colosse. Mais les apparences sont trompeuses : ce gaillard ne peut malheureusement plus boutonner sa chemise ni lacer ses souliers, et il a de la difficulté à pousser les lourdes portes des immeubles à bureaux. Il y a 20 ans, Jean Légaré a rejoint la colonne des statistiques sur l'arthrite rhumatoïde, le problème d'articulation dégénératif le plus sévère. 

Au Québec seulement, ils sont 70 000 à souffrir de cette maladie. Une bonne partie d'entre eux sont en fauteuil roulant à l'âge de Jean Légaré et ont besoin d'une assistance régulière, sinon constante. Jean est content : il peut encore marcher un neuf trous de golf. Mais si les médecins avaient réagi plus rapidement, il pourrait peut-être marcher un 18 trous aujourd'hui. 

En effet, plus les médecins diagnostiquent rapidement la maladie, plus les chances de contrôler celle-ci et d'en retarder la progression sont fortes. «Ça m'a pris huit ans avant d'avoir le bon diagnostic. Les omnipraticiens ne sont pas bien formés pour détecter les maladies musculo-squelettiques. Ce n'est pas leur faute, c'est le système qui est fait comme ça. Il y a du travail à faire», se plaint Jean Légaré. Le délai moyen de diagnostic de l'arthrite rhumatoïde au Québec est de deux ans, alors qu'il faut apporter des soins dans les six premiers mois pour être efficace. 

Maladie en forte augmentation depuis 10 ans, l'arthrite sous toutes ses formes fait aujourd'hui souffrir près d'un million de Québécois. Pour répondre à la demande, il n'y a qu'une cinquantaine de rhumatologues en activité dans des cliniques à la grandeur de la province. «Il en faudrait au moins 150, soutient Andy Chabot, directeur général de la Société d'arthrite du Québec. Et il faudra y voir parce que, avec le vieillissement de la population, le problème va empirer.» 

Les articulations qui se désagrègent ne sont qu'une maladie chronique parmi tant d'autres. La mémoire qui se détraque (alzheimer), les mouvements incontrôlés (parkinson), les problèmes respiratoires, les troubles mentaux (dépression), les complications et limitations cardiovasculaires... La liste est longue. Et peu importe la pathologie, le réseau de la santé peine à répondre à la demande, par manque de ressources ou à cause d'une organisation déficiente, à l'image de la situation de Jean Légaré. 

Ces maladies qui affectent la santé ne tuent pas subitement ceux qui en sont atteints. Les problèmes s'étendent sur des années et c'est le temps qui mène la charge, tranquillement, subtilement. Les patients doivent s'habituer à vivre avec la maladie et modifier leur existence. Souvent, un aidant naturel, soit un membre de la famille ou un ami, sera appelé à la rescousse pour donner un coup de main quand la situation se détériore. 

Aujourd'hui au Canada, une personne sur trois connaît quelqu'un qui souffre de maladie chronique. Près des deux tiers des patients en Centre de soins de longue durée (CHSLD) souffrent d'un mal chronique et ont besoin de soins pour les soulager. 

Des coûts énormes 

Ces problèmes chroniques imposent évidemment une facture salée à l'État. Ce n'est un secret pour personne, les coûts du système de santé explosent. Chaque année, la facture d'assurance-médicaments bondit de 10 %, alors que le coût des soins hospitaliers grimpe d'environ 6 %. Un rythme qui s'accélère avec le vieillissement de la population. Les maladies chroniques grugent de plus en plus ces budgets. 

En incluant les coûts indirects, résultats de la perte de mobilité et de productivité des personnes atteintes, les maux de longue haleine représentent près de 37 % du fardeau de la maladie au Canada, selon les derniers chiffres disponibles à Santé Canada. 

Les maladies cardiovasculaires, musculo-squelettiques, respiratoires, du système nerveux et les troubles mentaux, soit les problèmes chroniques les plus répandus, figuraient tous dans le «top 10» des maux les plus dispendieux au Canada en 1998 (voir tableau). Depuis, la proportion n'a fait qu'augmenter, vieillissement des baby-boomers oblige. D'ailleurs, lorsqu'on divise les coûts par tranche d'âge, on voit bien l'impact des personnes âgées sur la note finale. En 1998, 12,7 % de la population canadienne était âgée de plus de 65 ans. Cette portion de la population accaparait 30 % des coûts directs du système, soit 36,3 milliards de dollars, selon Santé Canada. 

Des pistes de solutions permettent d'envisager une réduction de cette pression sur les finances publiques, même si le vieillissement entraînera tout de même des dépenses supplémentaires importantes. 

Un gros défi 

Il n'y a pas que l'explosion des coûts qui force les gouvernements à s'adapter, mais également la nature même des maladies chroniques, qui impose une nouvelle approche. Ces maladies de longue haleine représentent aujourd'hui le plus gros défi du système de santé. «Avec l'augmentation de l'espérance de vie, le réseau est aux prises avec des maladies qu'on n'avait pas vues venir il y a 30 ou 40 ans, explique Rénaldo Battista, médecin et directeur du département d'administration de la santé à l'Université de Montréal. Plus on est efficace à prolonger la vie, plus les maladies chroniques prennent de l'importance. On saisit encore mal l'ampleur du défi qui nous attend et comment répondre à ces besoins.» 

Le réseau de la santé doit aujourd'hui se transformer radicalement. Il doit continuer à répondre aux crises, comme le SRAS, la grippe, les cancers, les fractures, etc., tout en prenant en charge un nombre de plus en plus important de malades chroniques. «Quand les politiciens disent qu'il n'y a pas juste l'argent qui sauvera le système et qu'il faut des réformes, c'est surtout de ça qu'ils parlent, de cette nouvelle réalité des maladies chroniques», soutient Jean Rochon, médecin, chercheur et ministre de la Santé du Québec entre 1994 et 1998. 

«Les services ont été bâtis pour répondre à des besoins ponctuels, poursuit Jean Rochon. Tu entres à l'hôpital, tu te fais soigner, tu sors et tu reviens quand tu as un autre problème. C'est encore ça pour beaucoup de monde, mais ça change rapidement. Maintenant, il faut être capable de déclencher un mécanisme de suivi avec le patient, car il souffre durant des années. Il faut prévenir les séquelles, prévoir la réadaptation, comprendre qu'il y a davantage de prises en charge du malade, soit par l'État, soit par un proche.» 

Un changement qui devra être mis en place à la vitesse grand V, puisque le Québec est la région de la planète qui présente la courbe de vieillissement la plus aiguë (voir tableau plus bas). «C'est effectivement ici que la moyenne d'âge de la population va augmenter le plus vite au monde, confirme Robert Choinière, démographe de formation et coordonnateur de l'équipe d'études et d'analyses de l'état de santé de la population à l'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ). Ce sera très rapide. Et comme notre fécondité est faible, bien plus que dans des pays comme la France ou la Suède, il reste moins de gens en bout de piste pour payer la facture de santé.» 

Jean Rochon, qui a tenté de réformer le système avec le virage ambulatoire, est bien conscient de l'ampleur de la tâche. «C'est un plus gros défi au Québec, même si tous les pays industrialisés ont les mêmes changements à mettre en place chez eux, dit-il. Nous avons 30 ans pour faire ce que les pays européens ont fait en 150 ans. On va être obligés d'apprendre beaucoup de choses très rapidement.» 

Les besoins sont énormes et semblent impossibles à combler. Dans la situation actuelle, c'est exact, tranche Rénaldo Battista. «C'est illusoire de penser que l'État va pouvoir répondre à tout, lance-t-il. La capacité de payer a des limites. On ne peut pas non plus supporter des centaines de milliers de patients dans les CHSLD. Juste sur le plan humain, ça n'a pas de sens.» 

C'est là qu'entrent en scène les nouveaux soldats du système de santé : les aidants naturels. Qu'ils soient de la famille ou des amis, ces personnes se dévouent corps et âme pour l'être aimé qui souffre. Hygiène, repas, déplacements, médicaments, ils sont de toutes les activités quotidiennes qui sont devenues des obstacles. La plupart du temps bénévolement. 

Les récentes études du gouvernement du Québec montrent que ces aidants aimeraient un coup de main de l'État. Ce qu'ils cherchent avant tout : un soutien psychologique. Ensuite de l'aide technique, alors que la vaste majorité ne veut pas d'aide financière. 

Fin 2002, la Direction de la santé publique de Montréal faisait paraître un rapport sur les aidants naturels, notamment sur ceux qui aident les personnes atteintes de problèmes de santé mentale (dépression, alzheimer, etc). Constat, les nouveaux soldats du système souffrent beaucoup eux aussi. «Comparativement à la population générale, les aidants sont deux fois plus nombreux à présenter des troubles mentaux, des idées suicidaires, et à avoir utilisé des services pour raisons de santé mentale au cours des 12 derniers mois, peut-on lire dans le document. Ils sont deux fois plus nombreux à avoir consommé des médicaments pour des raisons de santé mentale au cours du mois précédent l'enquête.» 

Ces aidants, mal appuyés dans leur tâche, viennent donc souvent gonfler les rangs des utilisateurs du réseau de la santé. «Ça crée un stress énorme sur les aidants et ça cause d'autres problèmes au système, explique Rénaldo Battista. Il faut améliorer l'aide à l'encadrement, sinon, c'est quoi la solution ? Placer tout le monde en centre d'hébergement ?» 

Paru samedi 28 août 2004 dans Le Devoir 
Les nécessaires mutations du système de santé - De l'oxygène svp!

La première ligne doit être renforcée pour faire face aux nouveaux défis

Alec Castonguay

Édition du samedi 28 et du dimanche 29 août 2004 
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Les pays scandinaves ont bien réussi la mutation de leur système de soins de santé pour s'adapter à l'augmentation des maladies chroniques. Leur solution? Une première ligne d'intervention efficace, avec la prévention comme cible. Au Québec, ça prendra bien du courage politique pour en faire autant.

Des spécialistes soutiennent que la prévention devra être une priorité pour régler les problèmes du système de santé.

Agence Reuters 

Les maladies chroniques imposent un défi colossal au système de santé, forçant ce dernier à une mutation importante. Plus de lits en soins de longue durée; une meilleure prise en charge des patients, tant par l'État que par les aidants naturels; un suivi plus serré des problèmes; des réadaptations plus efficaces; et ainsi de suite. En théorie, tout le monde sait quoi faire. Mais il faudra insuffler davantage d'oxygène dans le réseau pour qu'il n'étouffe pas, même avec ces changements en marche. 

En prenant les pays scandinaves en exemple, dont la population est en moyenne plus âgée que celle du Québec, les spécialistes s'entendent sur certaines pistes de solutions. Si la Suède, la Norvège et la Finlande consacrent moins d'argent à leur système de santé que le Canada en pourcentage du PIB, c'est que certains sentiers empruntés sont les bons. 

Tout d'abord, le Québec a besoin d'une première ligne d'intervention efficace, c'est-à-dire les CLSC, les soins à domicile, la prévention, les commissions scolaires... Bref, tout ce qui exclut les hôpitaux et la médecine spécialisée. «Il faut que cette première ligne soit très forte et intégrée, qu'elle travaille en concertation», explique Jean Rochon, médecin et ministre de la Santé du Québec de 1994 à 1998. «On tend vers ça depuis 10 ou 15 ans, mais là, on entre dans l'étape finale.» 

«Il faudra plus de groupes de médecine familiale et de soins à domicile, c'est un préalable pour soulager le réseau des maladies chroniques. Il doit y avoir plus d'interaction entre le médecin généraliste et le patient», soutient Rénaldo Battista, directeur du département d'administration de la santé à l'Université de Montréal. 

Il manque encore de coordination entre tous les acteurs de première ligne, soutiennent ces deux spécialistes, mais les plans d'intégration mis en avant par le ministre de la Santé, Philippe Couillard, vont dans le bon sens. 

La prévention 

Mais il faudrait aller plus loin et ratisser plus large, disent-ils, notamment en intégrant plus étroitement les écoles, les commissions scolaires, les clubs sportifs, etc. Bref, épauler et inclure ceux qui veillent au développement des jeunes et des habitudes de vie. C'est l'autre clé du succès : garder en santé ceux qui le sont. 

Faire de l'activité physique et garder de bonnes habitudes alimentaires sont deux impératifs de taille. Dans ce domaine, le gouvernement de Jean Charest n'a pas une très bonne feuille de route, ayant balayé du revers de la main les plans innovateurs du gouvernement précédent en matière d'activités sportives après l'école. Au bureau du ministre Couillard, personne n'a rappelé Le Devoir, malgré des appels répétés, pour expliquer les vues du gouvernement en matière de prévention. 

«On entend souvent les gens dire : "il faut bien décéder de quelque chose un jour", mais la façon de mourir a son importance», souligne Robert Choinière, coordonnateur de l'équipe d'études et d'analyses de l'état de santé de la population à l'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ). «Quand on a une bonne santé et de bonnes habitudes de vie, on a moins de chances de souffrir d'une maladie chronique. De nombreuses études ont prouvé que la cigarette et l'excès de poids, entre autres, augmentent les risques d'être atteint de problèmes chroniques. Avec de meilleures habitudes, on soulagerait beaucoup le système de santé. Même les personnes âgées qui changent leur mode de vie aident le réseau. Il n'est jamais trop tard.» 

Malheureusement, les sommes consacrées à la prévention ou à la promotion de saines activités ne sont pas très élevées dans l'immense budget du ministère de la Santé. Le gouvernement québécois consacre chaque année près de 260 millions à la prévention, soit à peine 2 % de son budget pour la santé. Pourtant, les études montrent qu'un dollar investi en prévention peut permettre d'économiser jusqu'à sept dollars en soins curatifs. 

Normal : en effet, les gens s'accrochent au symbole des listes d'attente. Et les politiciens suivent la tendance. «C'est vrai que les résultats viennent bien après l'investissement et que c'est donc un autre gouvernement qui va récolter les fruits», lance Jean Rochon, qui a lui-même fait face à la pression populaire. «C'est une contrainte majeure.» 

Autre embûche pour les politiciens et les hauts fonctionnaires : les employés du réseau. Les gens n'aiment pas être bousculés et ont besoin de beaucoup de temps pour s'adapter. «Un système, c'est avant tout des humains qui ont un cycle de changement, affirme Jean Rochon. Avec le stress, les tensions et la période de turbulence que les réformes provoquent, les modifications peuvent prendre dix ans à s'opérer. Dans un contexte de vieillissement rapide comme maintenant, ça devient très compliqué. La nature politique étant ce qu'elle est, ça devient dur de tenir la barre. Ça prend du courage.» 

Sur le plan de la gestion interne, les spécialistes estiment que les administrateurs du système de santé ont besoin de plus d'information, de davantage d'études et de statistiques plus fiables pour prendre des décisions plus éclairées. «Il faut une collaboration plus étroite entre le monde de la recherche et les gestionnaires du réseau. Il leur faut un meilleur encadrement», soutient M. Rochon. 

Une meilleure évaluation des technologies est aussi incontournable. Non seulement pour mieux organiser un territoire mais aussi pour économiser de précieux dollars. «Tous les hôpitaux veulent le dernier appareil disponible, persuadés que c'est seulement celui-ci qui peut faire le travail, explique Jean Rochon. Souvent, l'évaluation de la technologie est sommaire et l'appareil devient mal adapté.» 

Le point sur les troubles déficitaires de l’attention
Paru samedi 28 août 2004 dan Le Devoir
Zéro-12 - Pour en finir avec le trouble du déficit de l'attention

Chantal Gosselin
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Même enceinte de son cinquième enfant, Gertrude Charbonneau savait déjà qu'il était différent. Il bougeait à lui en faire mal. À partir de sa naissance, le petit Jordan s'est mis à pleurer sans arrêt, dormait peu et avait besoin de stimulations pour le réconforter, jusqu'au jour où il s'est mis à marcher, puis... à courir. Peu avant les trois ans de l'enfant, le diagnostic tombe: hyperactivité sévère, troubles de conduite, trouble d'opposition grave et intelligence au-dessus de la normale. La pédopsychiatre prévient alors les parents qu'il faut agir immédiatement. «J'ai dit "qu'est-ce que j'ai fait pour avoir un enfant comme ça?" Elle m'a répondu "ce n'est pas de votre faute, c'est un problème neurologique".» Mythes et préjugés à défaire.

Dans 80 à 90 % des cas, le TDAH est dans le bagage génétique de la personne, comme la couleur des yeux.

Agence France-Presse 

Dans la population en général, environ 5 % des enfants seraient atteints d'un trouble du déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH). Le problème touche trois garçons pour deux filles. Contrairement aux garçons, les filles passent souvent inaperçues et ne sont donc pas repérées aussi rapidement, leur comportement étant très souvent associé à de la rêverie. Psychiatre au Centre hospitalier Robert-Giffard de Québec, le Dr Annick Vincent vient de publier un livre destiné aux enfants ayant le TDAH et à leurs parents, Mon cerveau a besoin de lunettes. Selon elle, «dans 80 à 90 % des cas, le TDAH est dans le bagage génétique de la personne, comme la couleur des yeux». 

Plus encore, de l'avis du Dr Lily Hechtman, pédopsychiatre et directrice de la recherche sur le TDAH à l'Hôpital de Montréal pour enfants, de nombreuses études ont démontré que «certaines parties du cerveau des personnes ayant le TDAH fonctionnent de manière différente de ceux qui ne l'ont pas. Il se passe quelque chose au niveau des neurotransmetteurs». Dans le cas du TDAH, la dopamine et la noradrénaline, nécessaires à la transmission de l'information, seraient insuffisantes. Le problème est d'ailleurs suffisamment grave pour que «près de 60 % des enfants atteints continuent à éprouver des difficultés à l'âge adulte», souligne le Dr Hechtman. 

Le phénomène est loin d'être nouveau. Dès 1901 le problème était connu, et les traitements avec des stimulants utilisés à compter de 1937. Les enfants québécois n'ont cependant jamais été aussi nombreux à recourir à des médicaments pour ce genre de trouble. D'après le ministère de la Santé et des Services sociaux, entre 1997 et 2003, le nombre des prescriptions de Ritalin pour les bénéficiaires de l'assurance médicaments a de fait augmenté de 54,7 %. Signe d'une intolérance face aux enfants qui bougent plus que les autres ? 

Entre 1997 et 2003, le nombre des prescriptions de Ritalin pour les bénéficiaires de l’assurance médicaments a augmenté de 54,7 %.

Le Devoir 

Le Dr Vincent rejette catégoriquement l'hypothèse. Ayant une meilleure connaissance du trouble, les parents et les professeurs sont tout simplement, à son avis, plus alertes face aux symptômes, facilitant le dépistage. «Depuis que l'on a des lunettes, cela va mieux pour ceux qui sont myopes, illustre-t-elle. C'est la même chose pour le trouble de l'attention : depuis que l'on connaît les stratégies d'adaptation, les traitements, ces gens ont tout avantage à consulter et à être diagnostiqués.» 

Le défi du diagnostic 

Puisqu'il n'existe pas de test sanguin pour poser un diagnostic, les médecins utilisent le test DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition, American Psychiatric Association). Trois grandes catégories de symptômes : l'inattention, l'hyperactivité motrice et l'impulsivité, y sont évaluées. Présents depuis la petite enfance et d'intensité modérée à sévère, ces symptômes doivent se manifester à l'école, dans les activités de l'enfant, à la maison, entraînant un handicap, explique le Dr Vincent. Les observations du professeur et l'information concernant le développement de l'enfant seront étudiées; un test d'intelligence sera nécessaire. Parce que 20 % des enfants atteints d'un TDAH ont aussi un trouble de l'apprentissage, «on a aussi besoin de regarder comment ça va dans les matières comme le français et les mathématiques», conseille-t-elle. 

Le tout ne peut se faire en dix minutes dans le bureau du médecin. Celui-ci devra probablement revoir l'enfant «et faire cela en petits morceaux, commente le Dr Vincent. Toutefois, au moment de la prise en charge du patient, le médecin constate bien souvent que l'enfant et les parents n'ont pas accès à un service ou qu'il y a un an d'attente, par exemple, en psychologie. Un an d'attente pour un enfant qui est au primaire, c'est énorme !» 

Pourtant, pour bien des parents à bout de souffle, le diagnostic peut être un soulagement. C'est le cas de Daniel Létourneau, dont l'enfant alors en prématernelle était venu à bout de trois gardiennes en trois semaines, envoyé au bureau de la directrice à son troisième jour d'école, et on lui avait interdit l'accès à l'autobus scolaire. «Lors de la première rencontre avec le pédopsychiatre, je lui ai dit : "Vous faites quelque chose, sinon je vous le laisse." Je me sentais tellement démuni. À partir du moment où l'on sait, c'est la chose qui est la plus aidante dans la relation avec son enfant. On arrive à comprendre que ce n'est pas un comportement volontaire.» 

Au-delà du Ritalin 

Avec le diagnostic vient rapidement la médication. Pour les cas de modéré à sévère, on parle de médication d'emblée dans la plupart des cas, affirme le Dr Vincent. «Pour les troubles de l'attention plus légers, si la personne arrive à compenser avec les trucs [s'organiser, se structurer, canaliser l'énergie] et que cela va bien, c'est parfait. Mais, si cela ne va pas bien, on va "reproposer" la médication.» Pour un parent, la décision d'aller de l'avant avec le Ritalin peut être difficile. «On se questionne régulièrement pour savoir si on fait la bonne chose, confie Daniel Létourneau. Ce qui est important, c'est de prendre la décision en fonction du mieux-être de l'enfant.» 

L'idée voulant que le recours au Ritalin puisse prédisposer l'enfant à la toxicomanie ébranle nombre de parents. Pourtant, selon le Dr Hechtman, la médication protège l'enfant et non l'inverse. «Si l'enfant éprouve moins de difficultés, suit en classe, réussit mieux, il ne gravite pas autour de groupes de pairs plus négatifs, qui ont tendance à consommer plus de drogues.» De plus, aux doses prescrites, il n'y a pas d'effet d'accoutumance. Du point de vue de Annick Vincent, à l'instar d'un diabétique qui doit bien s'alimenter et avoir une vie équilibrée, «la personne ayant un TDAH n'est pas plus dépendante [de la médication] que le diabétique de son insuline. On soigne un problème neurologique». 

L'arrivée des médicaments à effet prolongé comme Concerta et Adderall XR pourrait encore améliorer les choses. «Le Ritalin est très efficace, mais ne dure pas longtemps, expose le Dr Vincent, son effet est de trois ou quatre heures.» En plus des oublis au cours de la journée, des problèmes d'adhérence au traitement et du transfert de responsabilité entre le parent et l'école, il faut ajouter le risque de diversion où, dans la cour de l'école, les pairs peuvent faire pression sur l'enfant pour qu'il leur donne son Ritalin. «S'il prend sa dose le matin à la maison, il ne se fera pas "achaler".» Cependant, cette nouvelle technologie a un prix trois fois plus élevé que le Ritalin et n'est pas couverte par le régime d'assurance médicaments gouvernemental. 

Le Ministre Couillard intervient en faveur de la fillette atteinte du syndrome de Hûrler
Paru vendredi 27 août 2004 sur le site de Cyberpresse/La Tribune
Le vendredi 27 août 2004

La Tribune, archives

Philippe Couillard

la petite Frédérik 

Couillard intervient en sa faveur

Jean-François Gagnon

La Tribune

Orford

Le ministre de la Santé et des Services sociaux du Québec, Philippe Couillard, n'aura pas mis de temps à régler le dossier de la petite Frédérik Leblanc, atteinte d'une rare maladie, après que ses parents eurent effectué une sortie dans les médias dans les derniers jours.

"J'ai pris connaissance de ce dossier tout récemment et je me suis assuré ce matin que le CHUS pourrait utiliser un dispendieux traitement pour améliorer l'état de cette petite fille", a annoncé M. Couillard au terme d'une séance du conseil des ministres s'étant tenue dans le canton d'Orford.

Selon les propos tenus par M. Couillard jeudi après-midi, le Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke craignait que son budget soit particulièrement affecté s'il faisait bénéficier la fillette de Lac-Mégantic du nouveau traitement "révolutionnaire".

Il faut en effet savoir qu'il en coûte plus de 150 000 $ par année pour soigner avec cette méthode une personne présentant le syndrome de Hûrler, une maladie dégénérative causée par l'absence dans le corps d'une enzyme précise.

Texte complet dans La Tribune de vendredi 27 août 2004
L’utilisation des transports publics difficile en Grand-Bretagne
Paru lundi 30 août 2004 sur site web bbc.co.uk
Disabled suffer travel problems 

A new survey has revealed that three out of five disabled people have difficulty using public transport. 
Some people no longer choose to make the attempt of travelling, according to the Leonard Cheshire disability charity. 

Research by the organisation found that around a quarter of disabled people found inaccessible transport a problem when they go away. 

Around 40% of wheelchair users found it restricted their choice. 

Such accessiblity problems have led many being unable to travel over the Bank Holiday. 

The survey of disabled people found that 66% of disabled people thought travel by ferry difficult or never used it while 62% felt air travel was difficult or never used it and another 60% claim that rail travel is difficult or never used it. 

Stranded 
The chairman of Leonard Cheshire, Charles Morland, who is a wheelchair user, recently found himself stranded on a plane for two hours while waiting for the appropriate equipment to become available to enable him to exit the plane. 

Leonard Cheshire policy manager Jo Campion said: "Inaccessible transport is one of the biggest obstacles in disabled people's lives. As a result, holidays can be a no go area. 

"Trains and buses are all too often inaccessible, which can make it difficult for those without their own cars to get to an airport or a ferry. 

"Even if you do reach the airport there are still cases where groups of disabled people have been thrown off transport because staff are not trained to work with them." 

Story from BBC NEWS:
http://news.bbc.co.uk/go/pr/fr/-/2/hi/uk_news/3610974.stm
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Le gouvernement britannique inactif en matière d’emploi pour personnes handicapées
Paru lundi 30 août 2004 sur site web bbc.co.uk
UK 'failing disabled jobseekers' 

The UK government is not doing enough to publicise help for disabled people who want to work, a Royal National Institute of the Blind survey found. 
It found that 70% of employers have never heard of a £50m financial support scheme for equipment, ramps and other aids, known as Access to Work (ATW). 

The RNIB says there is huge potential for disabled people to find jobs, as job centres have 600,000 vacancies. 

The Department of Work and Pensions has defended its efforts. 

In its report, the RNIB calls on the government to say how much it spends on promoting the funds available. 

A DWP spokeswoman pointed out that a "large amount" of money was spent on the scheme and that figure was increasing each year but she was unable to comment on the publicity spend. 

"We are committed to helping blind and disabled people back into work," she told BBC News Online. "There's also the Pathways to Work scheme to help people on incapacity benefits back into work, many of them blind and disabled." 

'Obvious benefits' 
The RNIB estimates the amount spent on publicity "could be as little as £37,500 a year". 

"We've asked the government repeatedly, and we've tabled questions in the House (of Commons)...and the government won't say how much they're spending on (promoting) ATW," said RNIB spokesman Bill Alker. 

The RNIB considers ATW "far and away the most successful" out of eight government-backed schemes to support disabled people at work which have a total publicity budget of £300,000. 

The government's failure to publicise ATW funds is "a missed opportunity", said Mr Alker. 

"The financial benefits are absolutely obvious because the returns to the Treasury are far greater from a person being in work than a person being on benefits," he told BBC News Online. 

Over the last three years, 36,606 disabled people have benefited from ATW, an average payout of £1,202. 

Economic benefits 
Even low-paid workers quickly repay the cost of supporting them into work, the RNIB calculates. 

It says someone earning as little as £12,000 a year would bring benefits to the Treasury of £2,145, more than the average ATW payout, whereas on benefits they would cost the taxpayer a minimum of £4,261 in Incapacity Benefit. 

"The government should be banging a drum for ATW," said Steve Winyard, the RNIB's head of public policy, and chair of the Disability Employment Coalition, a 13-charity umbrella group. 

There are currently one million disabled job seekers. 

Only people who have been offered a job are eligible to apply for ATW, but "it's extremely advantageous to a person to know about ATW. It can make a crucial difference to a person getting a job or not," said Mr Alker. 

He gives the example of Liz Yates, who had worked for Bespak in King's Lynn for nine years when she found she was losing her sight, and risked losing her job. 

Fortunately, her employer looked for ways to keep her. An ATW grant enabled the firm to obtain technologies that enlarge text on screen and help her to see across the room. 

More help needed 
Delays in ATW funding can also lead to candidates being turned down for jobs. 

Kelly Muggeridge, 35, found a job as a medical secretary in Crawley, Sussex, but says the hospital "withdrew their offer because ATW quoted 12 weeks to provide computer equipment that I needed to do the job". 

"I was absolutely devastated," said Ms Muggeridge, who is still unemployed. 

The RNIB wants a statutory appeals process created to deal with such failures, and with outright refusals to provide ATW, as the grant remains discretionary. 

The DWP supports eight schemes altogether, spending £300,000 in total on publicising them. 

The DWP says the full £50m is spent annually, suggesting there is little problem with take-up, the RNIB acknowledged. 

The charity believes ATW should be expanded, arguing that demand for the funding is set to increase in October when small firms with less than 50 workers have to comply with anti-discrimination laws that oblige them to make "reasonable adjustment" for disabled workers, exactly the kind of workplace alterations that ATW is designed to fund. 

Story from BBC NEWS:
http://news.bbc.co.uk/go/pr/fr/-/1/hi/business/3610532.stm
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