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Avant-propos

L'un des mandats de |'Office des personnes
handicapées du Québec est d’améliorer le
soutien aux familles oU vit une personne
handicapée. Dans ce but, I'Office a demandé au
ministére de I'Emploi, de la Solidarité sociale et
de la Famille de participer & des travaux
conjoints en vue de développer une politique
familiale et un plan d’action pour les personnes
handicapées et leur famille.

Afin de connaitre I'ampleur de la problématique
et les caractéristiques des familles concernées,
|'Office a demandé & I'Institut de la statistique du
Québec de rédiger une monographie sur le sujet.
La rigueur avec laquelle a été rédigée cette
monographie est telle que cette derniére
constituera une des principales références dans
le contexte de la réalisation des travaux entre le
Ministére et |'Office. Elle sera aussi utile pour les
ministéres et les organismes qui se préoccupent
de la condition de vie des personnes
handicapées et de leur famille.

L'Office considére que la présente monographie
constitue un apport important pour la
compréhension de la situation des familles ouU vit
une personne handicapée et qu'elle devrait
contribuer & I'amélioration des services qui leur
seront offerts.

L'Institut de la statistique du Québec a été
heureux de la poursuite du partenariat avec
|'Office des personnes handicapées du Québec,
mis en place lors du projet de I'Enquéte
québécoise sur les limitations d’activités 1998
(EQLA) dont la présente étude est une analyse
secondaire. Cette étude a bénéficié du soutien et
de l'orientation de |'Office des personnes
handicapées du Québec tout au long de sa
réalisation.

L'EQLA est une source d’information unique
permettant |'étude des ménages des personnes
avec une incapacité, grace & son rattachement &
I'enquéte sociale et de santé qui recueille des
renseignements sur l'ensemble des membres du
ménage. L'Office des personnes handicapées du

Québec a su saisir cette occasion de connaitre
davantage la situation des familles comprenant
des personnes avec une incapacité, sujet &
I'ordre du jour dans le contexte des travaux pour
une politique familiale. Quoique la priorité aille
aux enfants et aux parents, toutes les personnes
avec incapacité ne vivent pas en famille : le
vieillissement de la  population  entraine
I'augmentation de couples sans enfants et de
personnes seules. Cette étude englobe tous les
types de ménages dans un portrait succinct mais
inédit.

De part et d’autre, I'ISQ et I'Office considérent
gue ces données contribueront & une meilleure
connaissance etf, nous le souhaitons, & une plus
juste part de reconnaissance sociale des familles
qui soutiennent les personnes ayant une
incapacité.

Toutes les publications de I'Institut de la
statistique du Québec sont réalisées dans I'esprit
des valeurs de gestion de I'organisme, dont la
premiére énonce que « I'objectivité, la neutralité
politique, I'impartialité, I'intégrité et le respect de
la confidentialité des renseignements détenus
constituent des valeurs fondamentales ».
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Avertissements :
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Donnée non disponible
N’ayant pas lieu de figurer
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- Donnée infime
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Introduction

Cette étude a été réalisée dans le but de mieux
connaftre la situation des familles des personnes
ayant une incapacité au Québec. Elle s’intéresse
autant & la situation des familles avec ou sans
enfants qu’da celle, plus générale, des ménages
ayant & domicile une personne dgée ou toute autre
personne ayant une incapacité. Il peut s’agir d'une
personne handicapée ou d’une personne limitée
dans ses activités, pour une longue période, en
raison d'un probléme de santé physique ou
mentale.

Combien de ménages au Québec comptent un
enfant ou un parent ayant une incapacité, une
parent dgé en perte d'autonomie? Quelles sont
leurs conditions de vie, leur situation socioéco-
nomique? Dans quelle mesure la famille vient-elle
en aide & ces personnes? En quoi ces ménages se
distinguent-ils des autres ménages québécois,
notamment sur le plan de la santé? Ce sont la
autant de questions auxquelles tentera de répondre
cefte étude.

Toutes les personnes qui ont été affectées un jour
ou |'autre par l'incapacité savent que celle-ci a des
conséquences non seulement sur la vie de la
personne handicapée ou malade, mais qu’elle
touche également sa famille ou ses proches. Bien
que cela reléve presque de I'évidence, il existe peu
de données statistiques sur la situation des familles
des personnes ayant une incapacité. Cette étude
vise & combler cette lacune en brossant un portrait
des ménages ou vivent les personnes ayant une
incapacité au Québec.

L'étude porte sur trois objectifs principaux. Le
premier consiste & décrire la composition des
ménages ouU vivent les personnes ayant une
incapacité et les caractéristiques de ces ménages.
Cela permettra de situer la place des familles dans
I'ensemble de ces ménages. En deuxiéme lieu
seront étudiés les liens entre la présence de
lincapacité et la situation socioéconomique des
ménages. Finalement, cette étude décrira les liens
entre la présence de l'incapacité dans les ménages
et cerfaines caractéristiques des proches vivant

avec eux : leur participation au marché du travail,
leurs relations familiales et sociales, leurs loisirs,
leur santé physique et mentale. Bien qu’elle soit de
nature  descriptive, cefte présentation des
caractéristiques des ménages et des proches des
personnes ayant une incapacité permetira
d’appréhender les répercussions possibles de
lincapacité sur la famille. Pensons notamment au
réle que jouent les membres de la famille dans le
soutien des personnes avec incapacité ayant
besoin d'aide.

Cette étude présente certainement un grand
intérét, car elle est réalisée & partir des données de
deux enquétes représentatives de la population
québécoise vivant & domicile. Elle fournit donc des
données statistiques fiables qui permettent de
quantifier des réalités connues des intervenants,
dont I'ampleur était cependant peu connue jusqu’a
maintenant. De plus, I'étude permet de comparer
les ménages oU vivent les personnes ayant une
incapacité aux autres ménages québécois, ce qui
contribue & mettre en perspective les difficultés que
doivent affronter ces ménages. Ces enquétes
représentaient une occasion unique d’étudier la
situation des familles des personnes ayant une
incapacité puisqu’elles fournissent une information
détaillée concernant la santé de tous les membres
de ces ménages.

L'Enquéte  québécoise  sur les  limitations
d’activités 1998, dont les données sont utilisées
principalement, avait permis de décrire en détail la
situation, comme individus, des Québécois ayant
une incapacité et les conséquences de l'incapacité
sur leur participation sociale (Camirand et
autres, 2001). La présente description des
ménages ouU vivent les personnes ayant une
incapacité aborde cette réalité sous un angle
nouveau, celui des ménages ou des familles, et elle
apporte une information complémentaire aux
résultats déja publiés.

Le premier chapitre de ce rapport fait état des
connaissances  scientifiques actuelles sur les
familles des personnes ayant une incapacité. Sans



constituer une revue exhaustive des études sur le
sujet, nous présentons ici une vue d’ensemble de la
problématique en nous penchant d’abord sur la
situation des enfants et celle des parents ayant une
incapacité. Ce chapitre résume aussi les écrits
portant sur les aidants naturels, écrits qui mettent
en relief I'aide apportée par la famille aux adultes
et personnes Gigées ayant une incapacité.

Le second chapitre de ce rapport présente les
aspects méthodologiques et permet de mieux
comprendre les sources de données et les
méthodes d’analyse qui ont soutenu la réalisation
de cette étude. On y ftrouvera notamment les
critéres qui définissent ce qui constitue I'incapacité
dans cette étude. Un lexique & la fin du rapport
offre au lecteur une référence facile pour la
définition de toutes les variables utilisées dans la
présentation des résultats. La description de la
population & I'étude fait I'objet du chapitre suivant.
Les caractéristiques des enfants et des adultes
ayant une incapacité y sont présentées, incluant
une description détaillée de la nature et de la
gravité de leur incapacité, de leurs besoins
particuliers, de leur état de santé et des
conséquences de l'incapacité sur la réalisation de
leurs activités quotidiennes.

Le chapitre 4 porte sur le premier objectif de cette
étude, cest-a-dire la description de la composition
des ménages avec incapacité. Dans ce but, une
typologie a été créée qui permet de déterminer huit
types de ménages au regard de la place qu’occupe
la personne ayant une incapacité dans le ménage.
Ceux-ci sont définis selon la présence dans le
ménage soit d’enfants mineurs ou maijeurs ayant
une incapacité, de parents (d’enfants mineurs ou
majeurs) avec incapacité, de conjoints sans
enfants, de personnes apparentées (ex. : grands-
parents, oncles, tantes), de personnes non
apparentées ou de personnes seules ayant une
incapacité. Ce chapitre comporte des estimations
inédites du nombre de ménages québécois
correspondant & ces types de ménages, de méme
qu’une description générale de leur composition.

Chacun des chapitres subséquents est consacré &
une présentation détaillée de ces types de
ménages. Le chapitre 5 porte sur les familles oU
des enfants mineurs ont une incapacité. La

situation des familles avec enfants mineurs oU un
des parents a une incapacité fait I'objet du chapitre
suivant. Deux chapitres sont consacrés aux familles
avec des enfants majeurs, soit: les familles qui
comptent des enfants majeurs qui ont une
incapacité et qui vivent avec leurs parents
(chapitre 7) et les familles oU ce sont les parents
qui ont une incapacité et qui vivent avec des
enfants majeurs seulement (chapitre 8). Le
chapitre 9 porte sur les couples sans enfants oU un
ou les deux conjoints ont une incapacité. Le
chapitre 10 aborde un groupe peu étudié jusqu’d
maintenant, les ménages au sein desquels vivent
des personnes apparentées qui ont une incapacité,
par exemple des grands-parents, oncles, tantes.
Finalement, le chapitre 11 examine la situation des
personnes ayant une incapacité et qui vivent seules.

Chacun des chapitres consacrés & ces types de
ménages comprend une description des caracté-
risiques sociodémographiques des personnes
ayant une incapacité et celles de leurs proches, de
méme qu’une description des caractéristiques liées
a l'incapacité des personnes vivant dans ce type de
ménage. Le besoin d'aide de ces derniéres et la
contribution de la famille comme source d'aide
dans les activités de la vie quotidienne seront
également étudiés. Les caractéristiques socioécono-
miques de ces ménages seront ensuite examinées,
et notamment la participation des personnes ayant
une incapacité et celle de leurs proches sur le
marché du travail. Finalement, seront analysés
divers aspects de la vie des proches qui sont
susceptibles d’étre affectés par la présence d'une
personne ayant une incapacité dans le ménage,
soit : les relations familiales et sociales, les loisirs et
finalement la santé physique et mentale. Dans
chacun des chapitres, les ménages ou vivent des
personnes ayant une incapacité seront comparés a
des groupes de ménages semblables, mais ou
personne ne présente d'incapacité. Ce type
d’analyse permettra de faire ressortir les réper-
cussions possibles de |'incapacité sur les ménages,
bien qu’on ne puisse ici établir de relation de
causalité.
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Enfin, sans reprendre les conclusions des chapitres,
la conclusion générale de I'étude tentera d’en
dégager les lignes directrices et certaines pistes de
recherche, de méme que des pistes de réflexion
pour l'intervention et le soutien aux familles.

Nous espérons que cette étude descriptive
contribuera & une meilleure connaissance de la
situation des familles qui font face & I'incapacité,
gu'elle ouvrira la voie & des études plus
spécialisées et permettra aux décideurs et aux
intervenants d’orienter leur action et de soutenir les
familles qui affrontent des situations difficiles.
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