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Résumé

Le Consell de la famille et de I'enfance se préoccupe des personnes handicapées et de leur
famille, de leur Stuation actuelle et celle des prochaines décennies. 1l craint que le nombre de
personnes vivant avec des incapacités augmente considérablement dans une population
vigllissante. Or, ces personnes s gppuient avant tout sur leurs proches pour recevoir |’ aide dont
elles ont besoin pour compenser leurs incapacités. C'est donc une part majeure des familles qu
pourraient étre chargées de lourdes responsabilités au détriment de la santé physique et
financiére de leurs membres.

La société québécoise doit se préparer asoutenir et aintégrer d’une fagon différente un grand
nombre de personnes handicapées et viellissantes. Aing, leur intégration sociae ne reposera
pas tant sur leur fonction professonnelle, mais bien plus sur I'acces ades lieux adaptés aing

qu’ ades activités sociorécréstives qui misent sur leurs capacités et leurs intéréts. La prévention
desincapacités sera capitae.

D’ gprés le Consell, en confiant al’ Office des personnes handicapées du Québec une misson
davantage axée sur la vigie, le projet de loi 56 fournit ala société québécoise les indruments
pour préparer cette transformation sociale dans toutes les spheres d'intégration des personnes
handicapées, a la condition que I’OPHQ ait les pouvoirs nécessaires a I'exercice de ses
fonctions.

Ce role transversal de vigie, de conseil, de promotion et de coordination s exercera tant sur les
impacts des actions gouvernementales que sur |'évolution des besoins de la population des
personnes handicapées. Toutefois, le Conseil aurait souhaité que le projet de loi accorde une
plus grande place aux besoins des familles aing qu’ ala prévention.

Le Consal de la famille et de I'enfance est inquiet de voir transférer a d autres instances
gouvernementaes les responsabilités concernant les centres de travail adapté, I'aide matériele,
la surveillance de I'intégration professonndle des personnes handicgpées par les plans
d embauche des employeurs et les subventions pour I’ adaptation des postes de travail. Il craint
en effet que I’ OPHQ s doigne de ses réseaux de partenaires ains que de laréaité des personnes
handicapées en diminuant les services directs ala population. De plus, I'accés au traval pour
les personnes handicapées pourrait ére réduit s |’ attention portée aux personnes handicapées et
les budgets qui en découlent sont dilués dans la somme de responsabilités incombant aux
nouveaux responsaldes.

Par contre, I'daboration d'une dratégie visant I'intégration et le maintien en emploi des
personnes handicapées permettra de diminuer ces risques. C'est pourquoi le Consell appuie
cette nouvelle responsabilité confiée au ministére de I'Emploi, de b Solidarité socide et de la
Famille, & la condition que la dratégie vise les entreprises de toutes les tailles e que soit
maintenue I’ obligation d'un plan d’embauche pour tout employeur de plus de 50 salariés. Cela
pourrait contribuer a mieux protéger les travailleurs vielllissant avec des incapacités pour les
maintenir en emploi et prévenir leur exclusion.

Enfin, le Consall déplore que le projet de loi n'ait pas précisé le role de I'OPHQ ou d' une autre
instance gouvernementale en ce qui concerne |’ accessibilité aux services de méme que leur
coordination et leur continuité. La volonté du gouvernement de moderniser I'Etat en intégrant
les services dans un guichet unique aurait pu ére manifeste dans le projet de loi, ce qui pourrait
grandement faciliter le role des familles dans le soutien aux personnes handicapées.
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1. Préambule

Le Consal de la famille e de I'enfance dépose ala Commission des afares socides un
mémoire sur le projet de loi 56 en soulevant queques aspects qui rgoignent ses
préoccypations.

Le Consdl et atentif ala Stuation des familles dont un membre e handicapé Dans
on Avis Les familles des personnes handicapées publié en 1995, il afirmait que «la
qudité de vie de la personne handicapée est tributare de celle de sa famille de son
environnement socid & de sa vie autonome! ». Il recommandait de développer une
goproche familide, notamment dans les sarvices sociaux € de santé & ce partenariat
devrat &re accompagné de mesures pour fedliter le réle des familles 1l entend
poursivre des travaux dans ce sens. C'est pourquoi le Consal examinera la place
accordée aux besoins des familles et des « proches adants» dans I organisation des
savices et il andyserad le projet deloi en tient compte.

En outre, ingpiré de son dernier Avis Vielllissement et santé fragile: un choc pour la
famille?, le Consal de la famille & de I'enfance désire gpporter un édarage paticulier.
Il questionnera en quoi le projet de loi favorise I'adaptation de la société québécoise au
vigllissement de la population et a I'augmentation prévisble du nombre de personnes
handicapées qui en découle. Plus spécifiquement, il croit que I'intégration socide des
personnes &gées vivant avec des incgpacités nécesdte une dtention spécide puisque
cdles-a sont peu touchées par les milieux scolare et professonnd.

Enfin, dans le contexte du vielllissement de la population, comme les familles ayat un
membre handicgpé seront plus nombreuses, il sera d autant plus nécessare que leur rdle
soit fadilité,

2. Vieillissement démographique, portrait de la sociéte
guébécoise et des personnes handicapées

Pour Stuer la préoccupdion du vielllissement de la populaion &€ de son effet sur
I’ ensemble des personnes handicapées et de leur famille, quelques données S imposant.

! Conseil delafamille (1995). Les familles des personnes handicapées. p. 17.
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2.1 Statistiquesactuelleset projetées

Pus d'un million de Québéoois vivent des incapacités. Une large pat, soit le tiers
d entre eux, sont des personnes &gées. Selon I'Inditut de la daigtique du Québec, en
1998, 340 000 personnes &gées vivaent des incapacités, soit 42 % d entre dles?.

Les données de I'Enquéte québécoise sur les limitations d activités 1998 (EQLA)
montrent une augmentetion de la prévdence des divers types d'incgpacité avec |'ége
avec un saut sgnificatif aprés 74 ans’. En effet, environ six personnes sur dix &gées de
75 a 84 ans présentent une incgpecité e a patir de 85 ans, c'et huit sur dix. Non
seulement plus de la moitié des personnes de 75 ans & plus ont des incgpacités, mas
cdlesd sont plus souvent modérées ou graves & la mgorité présentent plus d'une
incgpacité. En comparaison, environ 13 % des 15-64 ans ont des incapecités, lesqueles
sont plutdt légéres. La viellesse et donc une des principaes causes des incapacités
avec lamadadie e les accidents.

Ces incgpacités peuvent entrainer des désavantages en diminuant les gotitudes de la
personne a remplir le réle que I'on attend ddle. L’incapacité se traduit souvent par une
dépendance. Aingd, I'EQLA révde que moins de 5% de la population &gée de 15 a
64 ans souffre de dépendance, Iégere pour la plupart, dors que les dnés en sont
victimes a 19% chez les hommes et a 30 % chez les femmes, la différence de genre
pouvant s expliquer par lalongévité supérieure des femmes”.

Tableau 1. Désavantageliéal’incapacité par groupes d’ age. Québec 1998

15-34ans 35-54 ans 55-64ans 65-74ans 75-84 ans 85 ans+

Dépendance modérée ou forte 0,9 % 2,5% 5,0% 10,4 % 29,9% 67,1 %
Dépendance |égere 1,2% 2,7% 6,9 % 9,7% 13,1% 7,7%
Limitations des activités sans dépendance 4,6 % 6,1% 7,7% 6,9% 5,1% 2,6%
Incapacités sans désavantage 1.7% 26% 35% 8,7% 9.6 % 54%
Total avec incapacité 8,3 % 13,9% 23,1% 35,6 % 57,7 % 82,7 %
Sans incapacité 91,7 % 86,1 % 76,9 % 64,3% 42,3% 17,3%

Source : Institut de la statistique du Québec (2001). Enquéte québécoise sur les limitations d activités 1998, p. 140.

La dépendance (Iégere, modérée ou forte) Saccroit avec I'&ge pour toucher trois
personnes sur quare a patir de 85ans comme le montre le tableau 1. Les troubles
cognitifs (madadie dAlzhemer & autres formes de démence) sont besucoup plus
répandus au grand &ge, touchant une personne sur trois apres 85 ans. On esime que plus
de lamoitié des personnes souffrant de dépendance modérée ou forte sont agées”.

2 | nstitut de la stati stique du Québec (2001). Enquéte québécoise sur les limitations d’ activités 1998. p. 78.
% 1bid., p. 110.

*1bid., p. 128.

® Pour un portrait plus complet de la popul ation des personnes agées, voir le récent Avis du Conseil dela
familleet del’ enfance Vieillissement et santé fragile : un choc pour la famille?
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Le Consal sinterroge sur I'impact que peut avoir tout changement démographique sur
la population de personnes handicapées.

En 2003, les personnes &gées de 65 ans ou plus sont au nombre d'un million au Québec.
La mgorité dentre eles sont &gées de 65 a 74 ans dors que le dixieme ont 85ans ou
plus, td guillugré dans le tableau 2. La génération du baby boom, actudlement dans la
guarantaine ou la cinquantaine, et plus nombreuse que cele des 65ans & plus, soit prés
de 25 millions. Elle fera bientdt grossr consdérablement les rangs des personnes
agées.

Tableau 2. Population par groupe d’ ge et proportion
des personnes agées dans la popul ation adulte, Québec

2005 20201 2041

Adultes 18+ 5935 442 6 620 096 6 759 179
65-74 553 652 976 951 919 104
75-84 343 206 524 109 901 624
85+ 104 228 202 522 454 554
total 65 + 1001 086 1703 582 2 275 282
Proportion

d'adultes agés 17 % 26 % 34%

Source desdonnees: Institut dela statistique du Quebec :
La situation démagraphique au Québec, bilan 2003 et Perspectives
démographiques, Québec et régions, 2001-2051, édition 2003

Actudlement, un adulte sur Sx et &g& dans 20 ans d§3a un sur quatre aura 65ans ou
plus et dans 40 ans, ce sra un sur trois. Comme les personnes &gées condituent le tiers
de la population de personnes vivant des incapacités e qudles seront deux fois plus
nombreuses en 2041 dors que les 0-64 ans diminueront, verons-nous eégdement
doubler la population de personnes handicapées? Le Consal de la famille & de
I'enfance juge petinent d'évduer les risques de handicgp dans la populaion &fin
dexaminer 9 l'actud projet de loi peut répondre aux besoins futurs, tout au moins a
ceux des deux prochaines décennies.

2.2 Facteursd évolution du nombre de per sonnes handicapées

Le combat contre la mdadie premiére cause dincagpacité, va cetanement s
poursuivre. S des progrés importants dans le controle des mdadies infectieuses ont
permis d'andiorer I'espérance de vie dans la premiére maitié du XX°® sécle, on asise
actudlement a une recrudescence des risques: dda réSdance des bactéries aux
antibiotiques, infections nosocomides (ces bactéries contractées a I'hOpitd et causant
des SBgudles permanentes), etc. Les mdadies chroniques comme le cancer, les troubles
cadiagues & respiraoires, peuvent égdement entrainer des incapacités. Leur détection
plus précoce e I'efficacité des tratements ont non seulement contribué a diminuer les
risgues de mortdité, mais eles ont égdement fait diminuer leur prévaence.
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La viellesse demeurera un important facteur de handicap... a moins que la recherche
médicde ne trouve comment manipuler le géne qui rdentisse le vielllissement du corps
human. S on pouvait retarder la dépendance, par exemple en prévenant mieux
I goparition des mdadies ogtéo-aticulaires, il y aurat moins de personnes handicgpées
et une melleure qudité de vie au grand &ge. Par contre, il et a prévoir que le taux de
urvie au grand &ge amene une recrudescence des cas d Alzheimer, S on ne trouve pas
de reméde efficace.

D autres facteurs peuvent influencer favorablement ou défavorablement la populaion
de personnes handicgpées. Les changements dimaiques peuvent avoir un impact sur la
saté publigue. Mdgré qu'ils soient mieux ditectés, les accidents génétiques ne sont pas
totdement inévitables Des changements dans les habitudes de vie peuvent avoir un
effet pogtif, notamment la baisse du tabagisme. D’autres habitudes a la mode, comme
la pratique de sports extrémes, peuvent augmenter les risques d accident; la croissance
de I'obégté sera une nouvedle source d'incapacité. Le surmenage professonne pourrait
davantage toucher les femmes sur le maché du traval et entrdner des mdadies
cadiagues qui ont au deuxieme rang des sources dincgpacité gpres les problémes
ostéo-articulaires. La poursuite des progrés médicaux qui ont engendré une baisse de la
mortdité infantile e un plus grand taux de survie des naissances prémaurées pourrait
fare en sorte que soit dlongée la vie des personnes handicapées de naissance, ce qui
ferait croitre leur nombre,

Il e difficile de prévoir que effet densemble ces facteurs auront sur la prévadence de
handicap. Il N'est pas certain toutefois que les progrés médicaux e les changements
d' hebitudes de vie soient suffisants pour contrer I'impact de la viellesse et de
I’ accroi ssement important du nombre de personnes agees.

2.3 Impactssur lasociétéet sur lafamille

Avat les années 1960 au Québec, les personnes handicapées éaent prises en chage
par les inditutions qui voyaient aleurs besoins en mdiére de santé e de Sbourité, mais
auss quoique sommarement, d'activité e de vie socide. Puis, la sociéé québécoise a
révisé sa perception de dépendance e de margindité entretenue a I’ égard des personnes
vivant des dtuations de handicgp. Elle a compris que leur autonomie et leur contribution
socide dépendaient des conditions dans lesquelles on les place dle a donc entrepris
leur intégration socide L'Etat Sest vu corfier le mandat de protéger les droits des
personnes handicgpées a ces conditions facdilitantes e a mis en place des mesures pour
favoriser leur intégration. Aind, cete intégration peut ére fadlitte par I'utilisstion
d ades techniques, par des aménagements publics e privés adaptés, par des services
dade dans la vie quatidienne, par du soutien financier. S le nombre de personnes
hendicapées augmente avec le vieillissament de la populaion, I'Etat devra guster ses
services pour répondre aux besoins, ce qui exercera des pressions sur les finances
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publiques. C'est égdement dans son int&ré& de répondre aux besoins de soutien a
domicile par des sarvices adéquats din déviter une demande croissante pour des
établissements d' hébergement.

L’incgpacité a des conséguences non seulement sur la vie de la personne touchée, mais
éle concerne égdement sa famille & ses proches. Ce sont générdement les proches
vivant avec une personne handicgpée qui compensent on incapadité, voient aux soins et
ason intégration. D’apres I'éude L’incapacité dans les familles québécoises, la maitié
des personnes vivant des incgpecités ont besoin d'aide pour les activités de la vie
quotidienne et cette aide et fournie mgoritairement par leurs proches.

Il es cetan que le moment ou se révele I'incgpacité provogque une crise & nécesste
une réorganisation de la vie familide. Puis, c'est tout au long de la vie de la personne
handicapée que les proches doivent concilier leurs besoins propres et les exigences de
I'incapacité de la personne. Asaurer la subsstance familide, assumer une plus large part
des taches domestiques, veiller aux besoins paticuliers de la personne handicapée en
mdiére de sins personnds e médicaux : voila ce qui compose le quaotidien de
pluseurs proches adants. Ajoutez a cela les exigences du travail e d'une vie moderne
épanouissante qui augmentent le dress. Le surcroit de responsabilités incombe  plus
sowveat aux femmes Sdon la gravité du handicgp, dles doivent pafois diminuer leur
horaire de traval ou méme lassr un emplo & subir par le fat méme un
gopauvrissement. Dans les cas de personnes gravement handicapées, les proches aidants
déeplorent la lourdeur de la tache de coordonner les multiples intervenants, voire d'en
engager & de lesformer, ce qui donne acertains |’ impresson de gérer une PME.

La famille a vu ses reponsabilités s accroitre avec la desnditutionnaisation. Elle peut
compter sur l'ade de I'Eta, mas les programmes multiples offerts par pluseurs
minigeres manquent de coordination, de continuité e de cohéson. Les personnes
handicapées ont donc recours a plusieurs dispensateurs de services ayant chacun leurs
regles de fonctionnement auxqueles dles doivent Sadapter. A I'heure actudle,
pluseurs personnes handicgpées e leurs familles renoncent au soutien gouvernementa
it par méconnaissance de I'exidence de programmes, soit par inadéguation de I offre
de services, soit par confuson dans les gructures. Comment ne pas e décourager en
tentant d’'évaluer ses chances d obtenir de I'ade pami les 314 mesures comprises dans
185 programmes® qui sont offerts aux familles et aux personnes handicapées?

Les difficultés vécues par les proches aidants peuvent entrainer des frictions qui ont des
impacts sr le dimat familid e la vie conjugde. A long terme, le stress auquel sont
soumises ces familles e un risque de rupture conjugde & familide, d épuisement et de
problemes de santé (dépression, maux de dos, €tc.). En outre, dans les cas de personnes

6 apres |’ Office des personnes handicapées du Québec (2003). Inventaire des programmes et mesures
s adressant aux per sonnes handicapées (base de données informatisée), Drummondville.
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dteintes d Alzheémer en phase sbvéere, lagudle exige une survellance condante, on
note une augmentation de la détresse psychologique chez leurs adants. C'est égdement
toute la famille qui vit une stuation financiére plus précare qui sexplique «par la
paticipation moindre des personnes avec mcapaate au marché du traval, mas auss
pa une paticipaion moindre de leurs proches»’. La famille &endue, les amis les
voisns ot égdement engagés dans l'dde nécessdire a la pasonne qui vit une
incapacité,

Actudlement, on edime que 870 700 ménages compteraient au mMoOINS une personne
vivat une incapadité oit prés dun ménage sur trois®. Cefte proportion devrait
augmenter avec le vielllissement de la populaion. Dans ce cas, Cest la mgorité des
familles québéooises qui pourrait ére touchée par I'incapacité d'un de ses membres, ce
qui augmentera les risques d épuisement, de problémes de santé & d gppauvrissement.
Il faut tenir compte de I'é&ge avanceé de plusieurs proches qui prennent soin d'une
personne dépendante et leur risque d'ére aleur tour précipités dans la dépendance par
I’ampleur delatéche.

2.4 Besoinsd'intervention

Puisque I'incgpacité viendra a toucher la mgorité des familles il faudra repenser
I'ensemble des aménagements publics e privés. Faudrat-il remettre en  quedtion
I'excdier extéier 9 la plupat des personnes empruntent la rampe d'acces a un
immeuble? Les normes de condruction devront étre révistes régulierement. Dans les
lieux publics, des quotas devront ére fixés pour assurer qu'il y at un nombre suffisant
d'inddlations adaptées vu la croissance de la population de personnes handicapées. A
titre d exemple, les toilettes adaptées devront ére plus nombreuses, il faudra davantage
de rangées d espace pour fautevils roulants dans les sdles de spectacles, une partie des
sSeges daéna et d'avion devront ére dargis ec. Il y aura peut-&re lieu d envissger
I'adaptation de I'ensemble du réseau régulier d'autobus plutét que doffrir un service
pardléle pour personnes handicapées.

En ce qui concerne les inddlations privées, a I’heure actudle, les liges datente sont
longues pour obtenir I'adaptation d'un logement. 1l faudra des investissaments
importants pour que le nombre de logements adaptés corresponde a la demande. On
examinga la posshilitt dindure dans les normes de condruction des nouveaux
immeubles a logement des mesures d' adaptation préventive, tels des barres d'appui et
des avenseurs. En effet, toutes les familles seront susceptibles d'avoir, a défaut d'un
occupant de lamaison, un visteur victime d une incgpeadité.

;Instltut de la statistique du Québec (2004). L’ incapacité dans les familles québécoises, p. 185.
Ibid., p. 79.
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Les normes de sécurité devront tenir compte de toutes les incgpacités possbles:
é&darage intengfig indicaeurs multissnsorids, dargissement des couloirs, planchers
antidérgpants dans les immeubles, etc. Ces aménagements sont d' autant plus importants
pour les personnes &gées vivant des incapacités que leur intégration socide e rédise
non pas au traval ni aux éudes mas a travers la fréquentation de lieux publics et
privés et atravers les contacts sociaux de proximité,

De fait, I'intégration socide des personnes handicapées ne se résume pas a leur fonction
professonndle. Elle indut leur paticipation a des activités sociorécrédives qui
contribuent a leur épanouissament personnd en misant sur leurs cgpacités et leurs
intéréts. C'est un moyen de les protéger de I'exduson & de prévenir la déérioration de
leur autonomie. Aingd, I'intégration socide des personnes &gées vivat des incgpadités,
qui sont hebitudlement retraitées, repose essentidlement sur leur participation a des
activites familides & communautares Avec |'accroissament de cette population, des
interventions seront nécessaires pour assurer aux personnes handicapées I'acces a des
activitéss communautaires, asocidives, rdigieuses, oortives, éducatives, bénévoles,
culturdles ou récrédives. |l faudra repenser |'offre de loisrs en fonction de diverses
incgpacités. Leur accesshilité tant physque que financiére est une condition importante
du maintien de I’ autonomie des personnes &gées @ des personnes handi capées.

Il faudra consentir des efforts soutenus a la prévention du handicep & de la perte
d autonomie. Aing, des campagnes de communication auprés du grand public mettront
en vaeur les habitudes de vie sanes & Seouritaires qui retardent la dépendance. Les
déciders de différents milieux devront ére sendhilisss aux  conditions d'un
environnement Scuritaire, a la combinaison aopropriée de médicaments, a la
conception d outils et d apparels securitaires e adgptés aux difficultés de manipulation,
a la securité dans la pratique de sports et d'activités récrédives, a |’ hygiene préventive
dinfections. Pour leur part, les personnes handicgpées de méme que leurs adants
devront ére encouragés a utiliser des techniques gppropriés pour prévenir les chutes et
les blessures & a égdement adopter de saines habitudes de vie &in de mantenir leur
autonomie et leur qudité de vie.

Les pratiques professonndles seront égdement appelées a ére révisées: les travalleurs
des sarvices publics (commis, techniciens, etc) devront adapter leur gpproche a la
cientde soumise a une vaié&é dincapacités De méme, les exercices d évacudion
seront plus complexes. Les besoins des personnes handicgpées devront étre mieux
connus et ils devront étre abordés dans les programmes de formation.

Il faudra mieux veiller non seulement a la sécurité des personnes handicgpées
vidllissates mas égdement a leur protection contre les abus dans les lieux gquiils
fréguentent ou habitent. Il suffit de prendre connaissance des incidents reatés dans les
médias pour comprendre a qud point ces personnes sont vulnérables a la négligence et
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au nonrrespect de leurs droits. Des mécanismes de surveillance devront sans doute ére
renforcés.

Les entreprises privées devront auss Sgude. Puisgue le vidllissement de la
population annonce une pénurie de mandaavre, il e a prévoir que des travalleurs
poursuivront leur occupation en dépit de leur &ge e de leurs incgpacités. Ceci aménera a
repensr I'aménagemat des podes de traval. L'intégration socide de ces travailleurs
et susceptible de créer des tendons dans le milieu du traval. Et § un nombre
grandissant de travailleurs soutiennent une personne handicapée, il faudra davantage de
mesures de conciliation famille-travail.

Enfin, l'augmentetion des familles dont un membre a une incgpadté dictera
I'importance de services de soutien aux proches adants: répit, gardiennage, soutien
finander, soutien psychologique, informetion e formation sur  les  incapacités,
conaultations juridiques, etc. La reconnaissance des besoins de ces familles devra étre
manifete dans I'ensemble des programmes gouvernementaux & particulierement dans
la politique familide 5 on veut prévenir leur épuisement et leur démisson.

La coordination des sarvices gouvernementaux devient primordide. |l faudrat un acces
unique a ces programmes & un professonnd qui puisse guider les démarches &
coordonner les services. En fait, cette coordination pourrait s gppliquer al’ensemble des
interventions gouvernementaes, que ce it en maiere de logement, de trangport, de
travall, d éudes, de réadaptation, de soutien a domicile, de finances ou méme de loigrs.
Cette coordination nécesste une formation sur I'ensemble des programmes &
ressources digponibles. C' et le principe du plan de services.
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3. Analyse du projet de loi 56 face aux besoins futurs

Le projet de loi 56 révise une loi adoptée il y a 26 ans. C'es dire que la nouvdle loi
devra fournir les assises nécessaires a la protection des droits des personnes handicapées
actudles et futures soit pour les vingt prochanes anées En effet, I'organisation
ocide ne peut sSimproviser @ impose une planification des besoins. Comme il a éé
déemontré, ces décennies seront marquées par le viellissement démographique e,
probablement, par une prévaence accrue de handicap dans la population.

Le Consal de la famille et de I'enfance dédre examingr quelques articles du projet de
loi qui seraient plus sengbles ala dynamique démogrgphique émergeant.

3.1 Déinition et principes

La tache de définir le concept de personne handicgpée peut soulever la question de
diginction des droits entre les personnes agées en perte d autonomie et les personnes
plus jeunes vivant des incgpacités L’incapacité, qu'edle soit de naissance, due a un
acddent ou ala viellese, n'at-ele pas le méme impact pour la personne qui la subit et
pour sa famille? Le Consal de la famille e de I'enfance et heureux de condater que la
définition proposte «toute personne ayant une déficdence entrainant une incgpecité
dgnificative @ peasdaite & qui et gSuette a rencontrer des obstades dans
I’ accomplissement d' activités courantes» (article 3, 5° du projet de loi) ne fait pas de
diginction dége ni de naure dincgpedté HElle fournit donc un bon aopui aux
organismes de défense et a ceux chargés de la protection des personnes qui vellleront a
ce que les programmes reconnaissent autant les besoins des personnes &gées ayant des
incapacités que ceux des plus jeunes. En fasat la promotion de cette définition,
I’OPHQ pourra s assurer que les programmes de méme gue les pratiques ne font pas de
didginction dége & offrent les mémes savices e le méme soutien finencier a des
personnes handicapées de naissance, par accidert ou du fait de leur grand &ge.

De plus la définition proposée en deux sections a le mérite dintégrer ala fois le modde
médica, pour qui le handicgp résulte dun probléeme de santé e nécesste des soins
médicaux, & le modde socid, pour qui Cest un probleme créé par la société qui a la
responsabilité d'apporter les changements environnementaux nécessaires.

L'gout des orientations (art. 4) devant guider les organismes publics donne égadement
plus de force de revendication aux personnes handicgpées. Favoriser I'autonomie, la
paticipaion a la prise de décison, donner priorité aux services assurat le maintien
dans le milieu de vie naurd, favoriser I'autosuffisance régionde e la coordingtion
continue des ressources, viser une qudité de vie décente pour les personnes handicapées
e leurs familles: voila des principes qui donnent une couleur a la loi. Bien quils
ingoirent dga I'organisation actuelle des sarvices, leur insription dans la loi condtitue
un engagement a une amdiordion du tratement des personnes handicgpées. Et 9 le
nombre de ces dernieres venait a augmenter, ces principes seraient une protection contre
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des diminutions de service. Rappdons combien ces conditions sont importantes pour
I'intégration socide et le maintien de I’ atonomie des personnes concernées.

Recommandation

Le Consil de la famille e de I'enfance appuie la définition de personne
handicapée et les orientations proposées dansle projet deloi.

3.2 Misson, devoirset pouvoirsdel’ Office

Un changement important et annoncé dans la misson de I'Office des personnes
handicapées du Québec (OPHQ). Ce dernier voit précisr e renforcer son role de
aurvellance et de coordination aupres des ministéres e autres organismes publics (art.
16). Il peut méme les consdller, leur recommander des interventions, demander une
enquéte et fare un rgpport spécid au minisre s les organismes font fi de ses
recommeandations. 1l peut Sassurer au niveau locd, régiond e ndiond, de la mise en
avre des actions sectoridles nécessares a l'intégraion dune ou de pluseurs
personnes handicapées (art. 17).

Ses devoirs de promation semblent vouloir mieux guider les pratiques: promotion de la
planification individudle de savices de I'utilistion d'une dasdfication uniforme de
programmes dinformation & de formation sur les personnes handicapées et leurs
besoins aind que sur I adaptation des interventions et des services qui leur sont destinés,
de |’ amdlioration continue des normes d acces aux lieux publics.

Le Consal de la famille et de I'enfance gopuie ces changements qui seront d' autant plus
draégiques avec le choc démographique. En effe, il sera nécessare d adopter une
vison progpective de la sociéé e de tenir compte des besoins individues e collectifs
des personnes handicgpées et de leur famille Avec sa misson de vigie, de coordination,
d évdudion et de promation, I'OPHQ aura le pouvoir de suivre I'évolution des besoins
pour favoriser I"intégration des personnes handicagpées.

Le Consdl voit le plan de services individudis® comme une réponse aux besoins de
continuité, de complémentarité e de coordindion des services fournis par plusieurs
intervenants de domaines différents. A cet égard, I'OPHQ a un devoir de promotion
(art. 16) et d'exécution, ala demande de personnes handicapées (art. 27). Ses ressources
limitées |’empéchent probablement de prendre en charge I'daboration dun plan de
services pour un grand nombre de personnes handicapées. La conception divergente du
plan de savices par les difféents minigdéres e organigmes gouvernementaux rend
difficile son role de favoriser la coordingtion et la continuité des sarvices e le projet de
loi ne donne aucune précision susceptible d andiorer son usage.

Le Consal de la famille et de I'enfance souhate que le gouvernement et les organismes
partenaires (OPHQ, MSSS, SAAQ, CSST, MEQ) qui sont tous légdement liés par une
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obligation de plan de services ou de plan dintervention, Sentendent sur la coordination
e I'imputabilité des plans de sarvices Le besoin d harmonisation et de cohérence dans
les pretiques des différents ministeres pourrait ére pris en charge par I'OPHQ qui
pourrait initier la concertation au titre de son role transversd. Par exemple, il faudrait
éudier la posshilitt d'une porte d'acces aux services gouvernementaux. Pour chague
personne requérant des sarvices de longue durée, un «gedionnaire de cas» ou
«intervenant pivot », concept avancé par le minitére de la Santé et des Services
ociaux dans sa récente politique de mantien & domicile, pourrait coordonner non
saulement les savices de soutien a domicile & de saté mas égdement ceux de
logement adapté, de trangport, de travail, d @&udes, de réadaptation, de soutien financier
ou méme de loigrs. Cete harmonisation autour du plan de services serait un moyen
concret de diminuer le fardeau des familles dans les cas de personnes lourdement
handicapées en leur fadilitant la navigetion parmi toutes les procédures adminidratives.

Par ss activités de promotion, I'OPHQ pourra sengbiliser les organismes publics &
privés aux nouveles rédités e les guider dans I'adgptation des normes, des
interventions et des pratiques. En matiére de prévention (paragraphe €), il ne faudrait
pas ignorer cependant le réle de promouvoair, aupres des persomes handicgpées et de
leurs proches adants, I'adoption d'hebitudes de vie sdnes e <Seuritares &fin de
maintenir leur autonomie & leur qudité de vie Il et a epérer Uil aura les moyens
nécessaires alarédisation de ces mandats, tant al’ échelle locde que nationde.

De plus, le Consal de la famille et de I'enfance déplore que la Stuation et les besoins
des familles prenant soin des personnes handicapées n'dent pes bendficié de la méme
dtention. Les devoirs de I’OPHQ concernant I'inventaire des besoins et des ressources
exigantes de méme que la planification de services pourradent ére éendus aux familles
Un traval de promotion auprés des employeurs pour favorisr des mesures de
condligion famille-travall e encore plus important pour ces familles dont le nombre
risque d augmenter avec le viallissement de la populetion. Il y a lieu dandyser les lois
e les progranmes au regad de leur incidence aur les familles & de consdller le
gouvenement a ce jet. Aind, la pdlitique familide devra ére examinée quant au
soutien gpporté aux familles dont un membre vit des incgpadités De méme, I'actud
projet de loi 57 intitulé Loi sur I'aide aux personnes et aux familles méiterait
I" attention de I’ OPHQ.

A I'égad des centres de travall adgpté, 'OPHQ se voit retirer la responsabilité
d'accorder des subventions, d'exercer une survelllance e datribuer ou retirer un
catificat (at. 24). DE3 il na plus a accorder une subvention a un employeur pour
I'adaptation d'un pode de travall au bénéfice d'une personne handicapée (at. 32).
Enfin, il n'a plus dade matéridle a accorder a une personne handicgpée admissible a
un plan de sarvices (art. 29).

Le Consal de la famille e de I'enfance et inquiet de voir trandférer ces regponsabilités

a dautres indances gouvernementdes. Certes, pluseurs personnes handicapées sont
dga tributaires de ces minigeres & de leurs résealx, que ce Soit pour recourir aux
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srvices de mantien a domicile ou bénéficier d'une prestaion d assgance-emploi.
Mas le fat nest pas auffisat pour judifier le trandert, car toute personne et
susceptible d'avoir recours aux sarvices de pluseurs minigéres Le Consal craint une
dilution des budgets s cette fonction devenait un programme d'un minigére important
comme cdui de I'Emploi, de la Solidarité socide e de la Famille ou encore cdui de la
Santé et des Services sociaux, amoins de bénéficier d' un budget protégé.

Cependant, la pratique dans ces minigéres de contingentement des programmes e
dutilisstion de liges d'atente, pourrait réduire consdérablement I'acces au travail pour
les personnes handicgpées. Ceat acces pourrait auss ére limité par une senghilité
moindre a la rédité des personnes handicapées: il sarat dangereux de fixer une
enveoppe budgétare en fonction du nombre de personnes digibles aux programmes
courants d'un minigere, sans égard aux caractéridiques du handicgp & aux besoins qui
y sont liés.

De plus avec le viellisssament de la populaion, le minigere de I'Emploi, de la
Salidarité socide e de la Famille risgue de voir ses budgets diminuer S la pénurie de
man-d aavre annoncee e traduit en une baise du taux de chdmege & d'ade socide.
Les centres de travail adapté pourraient étre entrainés dans des réductions de ressources
financiéres.

Enfin, le Consal de la famille & de I'enfance craint que le trandeat de I'ade matéridle
et de la responsabilité de certifier les centres de travail adapté prive I’OPHQ de contacts
avec un réssau naurd de partenares. Il risgue and de s créer un doignement des
sarvices aux personnes handicgpées @ une didance avec leur rédité e leurs besoins
d intégration.

Recommandation

Le Consdl de la famille et de I’enfance appuie les précisons énumérées dans le
projet de loi concernant la mission, les devoirs et les pouvoirs de I’OPHQ pour
autant que soit incluse une préoccupation envers les familles des personnes
handicapées en ce qui a trait a leurs besoins, aux services et aux ressources
disponibles. Il souhaite également que 'OPHQ soit engagé dans un rdle de
promouvoir, auprés des personnes handicapées et de leurs proches aidants,
I'adoption d’habitudes de vie saines et <curitaires afin de maintenir leur
autonomie. Il n'est pas convaincu de I'intéré& de trandérer des responsabilités a
I’égard des centres de travail adapté en raison de risque de dilution de services &t
d’une distance face a la réalité des personnes handicapées. 1l déplore que le
manque de précison sur le réle de 'OPHQ concernant le plan de services,
per péue la confusion parmi lesintervenants de différents domaines.
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3.3 Stratégied’intégration et de maintien en emploi des per sonnes handicapées

Au chapitre des responsabilités particuliéres rddives a I'intégration professonndle des
personnes handicapées, le minisere de I'Emploi, de la Solidarité socide et de la Famille
se voit confier le mandat d aborer, de coordonner, de suivre & d' évduer une draégie
visat I'intégration e le maintien en emploi de ces personnes (art. 33). Cette digposition
remplace I'obligation pour tout employeur de 50 sdaiés ou plus de soumettre un plan
d embauche de personnes handicgpées. D’ gpres le Consall de la famille e de I'enfance,
cette draégie d'intégration professonnelle et une mesure concréte qui sera bénéfique,
mas sans I'obligation des employeurs, ele perd du pouvoir. L’'abandon de cette
obligation risque de provoquer des pressions importantes du milieu patrond pour que
I'gpplication de la dratégie soit tributare de subventions Des ressources financiéres
insUffisartes pourraient aors compromettre le succes de la sratégie.

Les deux mesures devraent plutdt ére complémentares: I'obligetion de fare un plan
d embauche pourrait ére mieux encadrée & soutenue par la dratégie Les plans
d'embauche pourrdent donc ére soumis au minigere de I'Emploi, de la Solidarité
socide € de la Famille et ére examinés ala lumiére de la gratégie. 1l faut souligner que
cette dratégie qui remplace I'obligation de plan d'embauche pour les employeurs de
50daiés ou plus ne doit pas visr uniquement les entreprises de cette talle: les
entreprises de toutes les talles peuvent intégrer ou mantenir en emploi une personne
vivant avec des incgpacités. Sans obliger les petites entreprises a I'intégration de
personnes handicapées, le Ministere peut les encourager a le fare e soutenir cdles qui
le désrent en guidant les aménagements nécessaires & en accordant au besoin des
ubvertions, comme il sefat actudlement.

Dans le contexte du viallisssment de la mandaavre, les travalleurs ayant des
incgpacités devront ére mieux protégés e la responsabilité légde des employeurs de les
maintenir dans leurs effectifs sera d autant plus nécessaire. La pratique de les congédier
ou de les inciter a la préretraite est encore trop largement répandue. Pour économiser
aur les colts en sdaires e en avantages sociaux augmentant avec I'ancienneté, on peut
ére tenté d'engager des jeunes a un sdare moins devé. On ne comptabilise pas dors
les petes dues au manque dexp&ience ni la somme de connaissances
irrémédiablement perdues pour I'entreprise. Cele-ci pourrait faire davantage de place
aux jeunes tout en utilisant mieux I'expérience des anciens par des pratiques comme le
mentorat, par exemple. Un important traval de senghilistion devra ére fat aupres des
employeurs pour les encourager a engager ou a consarver ces travallleurs en emploi tout
en adgptant les processus e les aménagements de traval. C'est pourquoi le mandat
prescrit au minigere de I'Emploi, de la Solidarité scide & de la Famille, d daborer, de
coordonner, etc, une draégie dintégration, devrat indure cdui den fare la
promation.

En fait, il es risqué d abalir I'obligetion du plan d embauche sans connditre la Sratégie
qui la remplace. Cdle-ci ne sera probablement pas findisée avant trois ans Dans
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I'intervale, le vide entrainera un reé&chement des praiques, leque risque de
compromettre I'implantation de la sratégie On ne peut compter sur la bonne volonté et
la coopération de toutes les entreprises dans le contexte ou dles sont plutdt menées par
des objectifs de rentabilité et de podtionnement concurrentid. C'est pourquoi le Consall
de la famille & de l'enfance juge précipitée I'abolition de |'obligation de plan
d embauche pour les employeurs.

Enfin, nous désirons rgppeer que I'intégration socide des personnes handicgpées ne
repose pas uniquement sur leur participation a la vie professonndle, mas égdement
aux ativitts socides & communautaires, ce qui mérterait plus datention dens le
projet deloi.

Recommandation

Le Consal de la famille et de I’enfance appuie I'daboration d’ une stratégie visant
I'intégration et le maintien en emploi des personnes handicapées a la condition que
cette stratégie vise les entreprises de toutes les tailles. Cependant, il souhaite que
soit maintenue I'obligation d’un plan d’embauche pour tout employeur de plus de
50salariés et que le ministéere responsable sassure de son suivi, afin de donner
plusd’envergureala gratégie.

3.4 Responsabilités des ministeres et organismes publics

En abolissant I'obligation des employeurs a un plan d'embauche, le projet de loi 56
prévoit I'obligation pour les minigéres e organigmes publics d adopter un plan d'action
visat l'intégration des personnes handicgpées a leurs activités (at. 30). Méme s
I'atide prévoit que le gouvernement peut déerming d'autres déments a indure au
plan daction, une confuson demeure sur le teme activités Concerne-t-il les
travailleurs handicgpés ou les usagers des services publics?

S td et son souhat, le gouvernement pourrait obliger seulement les minigéres &
organismes gouvernementaux de plus de 50 employés ou encore les municipdités de
plus de 20000 habitants a intégrer des travalleurs handicapés. Mas, § on envisage
comme des activités les sarvices publics, ceux-ci devraient ére accessibles a toutes les
personnes handicgpées, peu importe la talle de I'organisme ou de la municipdité
Aind, on sasurerat que la fée au village est accesshble aux handicgpés, que k service
dinformation gouvernemental peut répondre aux personnes sourdes ou maentendantes,
gue les daions de méro sont équipées d ascenseurs, que la dgndisation routiere et
adéquate quant a I'éclarage e a la grosseur de caractére. De telles mesures seront
encore plus importantes dans le contexte du viellissement de la population. Le Consal
croit que les plans d'action pourraient viser I'amdioration de I'adeptation des sarvices
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publics, ce qui marquerait un progrés socid. A défaut, le terme adtivités néoessite tout
au moins une précison dansle texte deloi.

Notons au passage I'accuel favorable du Consall envers I'obligation de ces organismes
publics de désigner un coordonnateur de services aux personnes handicapées (art. 30, en
révison de I'aticle 61.4) et de produire un rapport d andyse d effectifs concernant les
personnes handicgpées a la Commisson des droits de la personne & des droits de la
jeunesse (at. 50). La dause dimpact et égdement intéressante: il Sagit de
I’ obligetion de consulter le minidre lors de I'éaboraion de mesures prévues par les lois
e reglements qui pourraent avoir un impact sgnificatif sur les personnes handicgpées
(art. 30).

Voila un ensemble de mesures qui marque un changement important dans I’ engagement
du gouvernement envers les personnes handicgpées e qui va fadiliter le role transversd
de I’OPHQ. Toutefois, ce dernier ne semble pas avoir d autres pouvoirs que ceux de
recommander & de faire un rapport spécid au minigre. Puisgue le gouvernement s est
doté d'un organisme de défense des droits et de soutien aux personnes handicapées et a
leur famille, I'OPHQ doit obtenir le pouvoir de fare respecter ses demandes au-delades
senghilités personndles des décideurs pour éviter que ses recommandations Soient
prises a la Iégére et gu'on invoque trop facilement le manque de ressources plutt que
de s engager danslarecherche de solution.

Recommandation

Le Consl de la famille & de I'enfance appuie I’ obligation pour tout minisere et
organisme public d'adopter un plan d'action identifiant les obgaces a
I’intégration des personnes handicapées aux activités relevant de ses attributions.
Toutefois, la notion d’activités devrait ére clarifiée et il et souhaitable que le
terme englobe les services a la population. De plus, les pouvoirs de I'OPHQ
gagneraient aétrerenfor cés.

3.5 Trangport adapté

L'gout dune section sur le trangoort des personnes handicapées refléte  toute
I'importance que ces services ont pour leur intégration. Héas, cette section & mince e
gpporte peu de changement S ce n'est une mise ajour du vocabulare.

Cegs dans la Loi aur les cités et villes gu'un changement important sera goporté a
I'atide 467.11. En €ffd, un pouvoir deviendra une obligation: toute municipdité non
desservie par un service de transport adgpté devra désormais contracter avec une
personne afin d'assurer I'accés a un moyen de trangport adgpté pour les personnes
handicapées de son territoire (art. 53). Le Consal et d'autant plus favoreble a cette
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mesure que, dans le contexte du viellissement de la populetion, dle peut favoriser
I'intégration socide et le maintien de I'autonomie des personnes &gées. En outre, dle
peut réduire I’ essoufflement des bénévoles qui conduisent de plus en plus de personnes
vivant des incapecités a leurs rendezvous médicaux. Elle pourrat méme contrer
I’'exode des personnes &gées des petites locdités vers les grands centres en facilitant
'acces aux sarvices de saté aux commerces e aux lieux de loisrs Comme les
personnes vivant des incgpacités seront mgoritarement plus &gées, le transport adapté
deviendra essentiel al’intégration socide des personnes handicgpées.

Recommandation

Le Consl de la famille et de I’enfance appuie I'obligation pour toute municipalité
d’assurer I'acces a un moyen de transport adapté, a défaut de service organisé, en
concluant un contrat avec une personne chargée de le fournir. Toutefois, pour plus
de clarté, cet article gagnerait a ére inclus dans la section sur le transport des
personnes handicapées, ala suite de I'article 67 qui fait dgaréérence ala Loi sur
lescitéset villes.
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4. Conclusion et recommandations

La gtuation des personnes handicgpées risque d évoluer consdérablement dans les
prochaines anées. Le vidllissament de la population entrainera | accroissement de leur
nombre e comme une mgorité de personnes handicapées seront vielllissantes, il faudra
penser a de nouvelles fagons de les intégrer socidement, autres que le traval adapté.
Ces mesures d'intégration, reposant sur un plus grand acces ades lieux adgptés et aune
ganme dactivitts sociorécrédtives, contribueront a asurer le maintien de  leur
autonomie.

Les effets du changement démogrgphique commencent dga a se fare sentir § on en
juge par l'éa des finances publiques Le portrat de la société s modifiera
gradudlement e le réle de I'Etat sera trandformé dans le contexte d'un nouveau contrat
socid. 1l gppartient a chacun des minigteres et organiames publics d adapter ses sarvices
acette nouvele rédité mais surtout de le faire en concertation.

La révison de la loi concernant les droits des personnes handicgpées simpose donc. Le
projet de loi 56 vise arévisr le patage de responsabilités entre pluseurs organismes
publics Il es accudlli favorddement par le Consal de la famille & de I'enfance. |l
goporte une bonification pour ce qui et des principes qui le soustendent et des
précisions concernant lamission de |’ Office des personnes handicapées du Québec.

En effet, ce dernier devra ére al'écoute des personnes handicgpées et de leur famille
Quant a leurs bexoins en fat de progranmes et savices gouvernementaux, mas
égdement dans le contexte de leurs milieux de vie La reconnaissance des besoins de
ces familles devra &re manifete dans 'ensemble des actions gouvernementdes et la
misson de I'OPHQ szra de sen assurer. 1l y a lieu dandyser les lois ou programmes
au regard de leur incidence sur les familles dont un membre vit des incgpecités e de
consller le gouvernement a ce je. La clause dimpacts et donc de premiére
importance dans le projet deloi.

Toutefois, le Consal aurat souhaité que le projet de loi accorde une plus grande place
aux besoins des familles. 1l note égdement une faiblesse des pouvoirs accordés a
I'OPHQ et crant que s perpéue la confuson des rdles des différents organismes
gowvernementaux cuant a la coordingtion des intervenants au moyen des plans de
sarvices. Dans son tout nouveau plan de modemisation de I'Etat’ le gouvernement a
émis I'objectif dintégrer les sarvices offerts aux citoyens dans un guichet unique &fin
den andiorer la qudité. Ce principe pourrat ére appliqué a I'ensemble des mesures
qQui sont accessbles aux personnes handicgpees e a leur famille, pour le bénéfice de
leur intégration socide.

® Gouvernement du Québec (2004). Moderniser I Etat : Pour des services de qualité aux citoyens: Plande
moder ni sation 2004-2007. Québec : e Gouvernement, p. 19-20. (Collection Briller parmi lesmeilleurs)
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Liste desrecommandations

» Le Consal de la famille et de I'enfance appuie la définition d’une personne
handicapée et les orientations proposées dansle projet deloi.

* LeConsl dela famille et de I'enfance appuie les précisons énumérées dans le
projet de loi concernant la misson, les devoirs et les pouvoirs de I’OPHQ pour
autant que soit incluse une préoccupation envers les familles des personnes
handicapées en ce qui a trait a leurs besoins, aux services et aux ressources
disponibles. Il souhaite également que I'OPHQ soit engagé dans un réle de
promouvoir, aupres des personnes handicapées et de leurs proches aidants,
I'adoption d’habitudes de vie saines & <curitaires afin de maintenir leur
autonomie. Il n'est pas convaincu de I'intérét de transférer des responsabilités
a I'égard des centres de travail adapté en raison de risque de dilution de
services et d’'une digtance face a la réalité des per sonnes handicapées. || déplore
gue le manque de précison sur le réle de 'OPHQ concernant le plan de
services, per pétue la confusion par mi lesintervenants de différents domaines.

* Le Consal de la famille et de I’enfance appuie I'éaboration d’ une sratégie
visant I'intégration et le maintien en emploi des personnes handicapées a la
condition que cette stratégie vise les entreprises de toutes les tailles. Cependant,
il souhaite que soit maintenue I'obligation d'un plan d’embauche pour tout
employeur de plus de 50 salariés et que le ministére responsable s assure de son
auivi, afin de donner plus d’envergure ala stratégie.

» Le Consal de la famille et de I’enfance appuie |’ obligation pour tout ministere
et organisme public d’adopter un plan d’action identifiant les obstacles a
I'intégration des personnes handicapées aux activités relevant de ses
attributions. Toutefois, la notion d'activités devrait ére clarifiée et il est
souhaitable que le terme englobe les services a la population. De plus, les
pouvoirsde l’OPHQ gagneraient a érerenforces.

» Le Consal de la famille et de I'enfance appuie |'obligation pour toute
municipalité d’assurer I'accés a un moyen de transport adapté, a défaut de
service organisé, en concluant un contrat avec une personne chargeée de le
fournir. Toutefois, pour plus de clarté, cet article gagnerait a ére inclus dans la
section sur le transport des personnes handicapées, ala suite de I'article 67 qui
fait dgaréférencealaloi sur lescitéset villes.
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