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1. 
L’historique du soutien à la famille
Dans le milieu des années 1980, par le biais de son programme d’aide matérielle, l’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) rendait disponible, des subventions aux familles, pour qu’elles puissent obtenir des services de répit, de gardiennage, de dépannage et d’assistance aux rôles parentaux. Le budget dont disposait l’OPHQ dans le cadre de ce programme était, à l’époque, de l’ordre de 300,000 $.

En août 1991, le programme soutien aux familles du programme d’aide matérielle de l’OPHQ était transféré au réseau de la santé et des services sociaux et confié en fiducie aux régies régionales. Afin d’harmoniser ce programme transféré de l’OPHQ et le programme répit-dépannage aux familles vivant avec une personne présentant une déficience intellectuelle, tous deux dès lors administrés par les régies régionales, le ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) développait un Guide pour l’application du programme d’aide pour le soutien aux familles des personnes ayant une déficience physique ou présentant une déficience intellectuelle
 dont on peut lire dans l’Avant-propos :

Ce guide constitue donc le résultat d’un effort de concertation et d’analyse des différentes pratiques en cours en soutien à la famille, du moins en ce concerne les volets répit et dépannage, du programme du MSSS pour les familles des personnes présentant une déficience intellectuelle, et les volets répit et gardiennage, en ce qui a trait au programme de l’OPHQ.  Cette première étape devrait favoriser une gestion concertée des ressources disponibles ainsi qu’une meilleure allocation de ces dernières.
À partir de 1993, des transferts des régies régionales ont été faits vers les CLSC qui se sont mis à assumer la gestion du programme.

En février 2003, le MSSS publie la politique de soutien à domicile Chez Soi : Le premier choix
. Cette politique adopte trois perspectives, trois lorgnettes qui doivent orienter toutes les actions.

· À la base, les attentes et les besoins des individus et de la population.

· La gestion des services à domicile au sein d’un système qui doit leur accorder une place toujours plus importante.

· L’action concertée, collective, en faveur des personnes ayant une incapacité et de leurs proches aidants.
La politique est fondée sur la reconnaissance de l’engagement des proches aidants et des familles qui fournissent les trois quarts de l’aide aux personnes handicapées et le soutien à ces proches y est inclut. 
Les services pour ces proches aidants sont les suivants :
· Le gardiennage ou présence-surveillance

· Le répit

· Le dépannage

· L’appui aux tâches quotidiennes

· Les services psychosociaux.
Au niveau régional, pour assurer la gestion du soutien à la famille, au fil des années, plusieurs régions se sont dotées de cadres de gestion sous forme de différentes appellations comme : cadre de référence, cadre de soutien, programme de soutien, cadre normatif, guide de gestion, guide d’application, programme répit et programme dépannage. 
2. Le programme soutien à la famille
De la lecture du chapitre portant sur l’historique du soutien à la famille, on doit comprendre à sa lecture que le programme de soutien à la famille est un programme qui n’existe pas en tant que tel au Québec. Certes il y a des mesures de soutien à l’intention des familles consacrées dans une enveloppe protégée, mais jamais le Québec ne s’est doté d’un véritable programme dédié pour soutenir les familles qui vivent avec une personne handicapée. Aussi, les balises de ce qu’était le programme dans le guide du MSSS de 1991 n’ont jamais été revues.
Pourtant elles sont plusieurs ces familles. Selon l’Institut de la statistique du Québec, vivre avec un enfant handicapé est une réalité que connaissent plus de 100 000 familles québécoises.

Vivre avec un enfant handicapé signifie pour une famille, l’accomplissement de nombreuses tâches supplémentaires. L’enquête sur la participation et les limitations d’activités
 rapporte que 23 % des enfants présentant une incapacité requièrent de l’aide au quotidien, une assistance fournie par les parents dans plus de 90 % des situations.

Triste constat de 2010 au Québec : Deux familles sur trois affirment qu’elles ne reçoivent pas le soutien dont elles auraient besoin, principalement en ce qui a trait à l’argent.
 La réalité pour plusieurs familles d’avoir besoin d’un tel soutien peut s’échelonner sur une période pouvant aller de 30 à même 50 ans.
3. Les travaux de l’AQRIPH
En faisant le constat de diverses disparités régionales concernant le soutien aux familles, l’AQRIPH a décidé de documenter le sujet et les moyens retenus ont été les suivants :
· Analyser les cadres de gestion régionaux du programme Soutien à la famille selon un échantillonnage des diverses régions du Québec;
· Produire un état de situation sur le programme et de sa gestion dans les régions;
· Analyser les rapports annuels de gestion des trois dernières années pour chacune des régions (Agences) de l’échantillonnage (2008/2009 – 2009/2010 – 2010/2011);
· Compléter la liste des difficultés rencontrées par les familles, (à partir des données recueillies lors des rencontres régionales menées par l’AQRIPH dans le cadre de travaux sur la Politique À Part Entière);

· Transmettre un questionnaire adressé aux ROP, aux organismes de base et aux familles des régions retenues pour l’échantillonnage.

Le résultat obtenu de nos travaux, a été la production d’un rapport interne en 2012 et intitulé : Le programme soutien à la famille…Véritable boîte de Pandore.

4. Les constats du rapport de l’AQRIPH

De nombreux constats ont été ressortis dans le rapport de l’AQRIPH sur des thématiques particulières et ils sont les suivants :
4.1
Clientèles cibles et critères d’éligibilité 
· Les clientèles cibles ne sont pas les mêmes d’une région à l’autre (DP, DI, TED, santé mentale, Syndrome de Gilles de la Tourette, personnes aphasiques…).
· Bien que le cadre de gestion dans toutes les régions mentionne que les personnes de tous âges sont admissibles, ce n’est pas le cas tout le temps.

4.2
Nature et définitions des services
· La nature des services n’est pas la même dans toutes les régions, certaines, incluent l’assistance aux rôles parentaux. Le gardiennage/présence surveillance et le répit et répit/hébergement ne servent pas aux mêmes fins d’une région à l’autre et les balises pour le dépannage ne sont pas les mêmes (précisions quant au nombre de semaines possibles).

· Pour certaines régions, le besoin de gardiennage est considéré et est admissible à compter de 6 ans alors que d’autres régions considèrent que le besoin de gardiennage est presque exceptionnel lorsque les enfants ont 12 ans et moins.
4.3
Les outils d’évaluation, les critères de priorisation et la liste d’attente

· Bien que la Politique détermine l’outil d’évaluation multiclientèle (OEMC) comme étant l’outil de base que les CSSS doivent utiliser, seulement trois régions l’utilisent.

· Bien que la Politique détermine que l’évaluation doit être annuelle et lors d’une rencontre, plusieurs régions ne le font pas ainsi et plusieurs effectuent la réévaluation par téléphone.

· Bien que les cadres de gestion identifient des critères de priorisation, ils ne sont pas les mêmes dans toutes les régions.

· Une région sur deux ne donne aucune précision concernant la gestion d’une liste d’attente.

· Des familles se retrouvent sur une liste d’attente lors de leur demande au programme, avant même l’évaluation de leurs besoins, parce que les fonds sont insuffisants. 

· Des familles se sont déjà fait dire par un intervenant/CSSS que ça ne donnait rien de faire une demande parce que les fonds sont insuffisants et que la liste d’attente est longue ET ces familles n’ont pas fait leur demande.
· Dans certaines régions des parents se sont fait répondre que ça ne valait pas la peine de faire une demande vu la longueur de la liste d’attente et le niveau d’atteinte moindre de leur enfant et que d’autres familles en auraient plus besoin.

· Des familles ne soumettent plus de demande au programme, car la reddition de compte est trop complexe pour la petitesse de la somme reçue.

· La personne handicapée n’est pas toujours présente lors de l’évaluation même s’il s’agit de la première évaluation.

· La décision suite à l’évaluation des besoins de la famille n’est pas toujours transmise par écrit aux familles.

· Des CSSS tiennent compte du revenu familial lors de l’évaluation des besoins.

· Présence de liste d’attente dans plusieurs régions, dont certaines ont un délai d’attente atteignant 5 ans.

· Ce ne sont pas toutes les régions qui comptabilisent comme étant en attente, la portion financière qui n’est pas allouée aux familles à cause des fonds insuffisants.

· Des intervenants CSSS disent aux familles qu’ils ne peuvent pas donner plus (argent), car il y a beaucoup de familles dans le besoin (ils font ainsi porter le sentiment aux familles qu’elles doivent comprendre la situation et partager avec d’autres).

· Des CSSS avouent qu’il n’y a pas de liste d’attente ¨papier¨ : chaque intervenant a dans sa tête les informations sur les familles en attente d’une allocation financière et celles en attente d’un rehaussement de leur aide financière.
4.4
Les balises pour l’aide financière
· Dans des CSSS, dès que la personne atteint l’âge de 18 ans et qu’elle reçoit de l’aide sociale, la famille ne reçoit plus d’aide si la personne ne présente pas de troubles de comportement.

· Pour la majorité des CSSS, l’aide financière est par famille et non pour chacune des personnes handicapées vivant sous le même toit. Parfois les CSSS, s’il y a plus d’un enfant dans une même famille, peuvent donner un peu plus à la famille, mais souvent, le montant alloué pour le 2e est moins élevé.

· Des CSSS considèrent que les familles ayant un enfant handicapé doivent contribuer à un montant équivalent au tarif quotidien tel qu’exigé en CPE même si l’enfant n’est pas accepté à cause de ses limitations et par conséquent les CSSS diminuent l’aide financière d’autant aux familles utilisant d’autres services de gardiennage. Et c’est la même chose lors de la période estivale pour les enfants d’âge à fréquenter le terrain de jeux, mais qui ne peuvent le faire à cause de leur limitation et qui utilisent d’autres alternatives telles que les organismes communautaires.

· Il y a des régions où, malgré les résultats de l’évaluation des besoins, aucune famille ne reçoit le maximum de l’aide financière prévue dans les balises. 
· Plusieurs régions allouent une aide financière selon un pourcentage des besoins exprimés (50 à 70%) alors que d’autres régions allouent un montant fixe annuel, peu importe les résultats de l’évaluation des besoins.

· Certaines régions allouent un montant fixe annuel pour le répit : 500$ pour une personne dont le niveau d’intervention est simple et 1000$ pour une personne dont le niveau d’intervention est complexe.
· Un certain nombre de régions spécifient que la tarification horaire pour le gardiennage, tient compte de la participation de la famille aux frais encourus tout comme une autre famille ayant un enfant ou une personne à charge (certains spécifient un montant de 2$/hre).

· La plupart du temps, les familles n’ont pas de souplesse pour utiliser la somme qui leur est allouée selon leurs besoins (ex : une famille ne peut modifier le nombre de fins de semaine de répit afin d’augmenter son nombre de semaines de vacances),il faut respecter l’entente prise avec le CSSS.

· Beaucoup de familles ne connaissent pas le montant de l’aide financière dont elles disposent pour répondre à leurs besoins.

· Plusieurs familles ont subi des coupures de leur subvention annuelle sans que leurs besoins aient changé.

· Les familles ne possèdent pas les mêmes informations (lorsqu’elles les possèdent) quant aux balises de financement : Taux horaire, maximum quotidien et maximum annuel. 
4.5
Procédures à suivre / rôles et responsabilités

· Le versement de l’aide financière se fait à la famille ou au proche aidant. Cependant, quelques régions indiquent que le versement de l’aide financière peut être fait à la famille (ou proche aidant) ou à la ressource offrant les services (pour les services de répit).

· Les périodes de versement de l’aide financière à la famille ne sont pas établies de la même manière d’une région à l’autre : chaque mois, aux deux mois, aux quatre mois, deux fois par année.

· Dans plusieurs régions, un protocole d’entente est signé (entre le CSSS et la famille) et celui-ci spécifie le nombre d’heures (gardiennage), le nombre de jours ou de fin de semaine… (répit) ainsi que le nombre de semaines pour les vacances, que les familles peuvent utiliser. Un certain nombre de régions ont un protocole d’entente, mais qui donne peu de précisions quant à l’utilisation des sommes et finalement, d’autres régions n’ont pas de protocole d’entente.

· La reddition de compte que les familles doivent faire n’est pas harmonisée dans toutes les régions et à l’intérieur même de chacune des régions. La majorité des régions exigent des pièces justificatives, mais certaines ont également un formulaire à compléter.
4.6
Constats généraux 

· Beaucoup de familles ne savent pas ce qu’est le programme soutien à la famille et n’en ont jamais même entendu parler par leur intervenant.

· Des centaines de familles sont en attente de recevoir une aide financière par le programme soutien à la famille pour les aider au quotidien et ainsi favoriser le maintien des personnes qui ont une limitation dans leur milieu de vie naturel.

· Malgré la mise en place de la Politique de soutien à domicile en 2003, Chez soi le premier choix et l’adoption du document Précisions pour l’implantation de la Politique de soutien à domicile en 2004, plusieurs régions (Agences) n’ont pas adapté leur cadre de gestion pour le programme de soutien à la famille.

· Malgré l’adoption d’un cadre de gestion par la majorité des Agences, l’évaluation des besoins par les CSSS est souvent effectuée en fonction de l’offre de services disponibles plutôt que sur la base des besoins de la personne.

· Malgré l’adoption d’un cadre de gestion par la majorité des Agences, l’interprétation qui en est faite par chacun des CSSS et par leurs intervenants est fort différente et entraîne une iniquité dans la réponse apportée aux familles.

Le rapport produit par l’AQRIPH comporte des données établies en fonction d’informations fournies par des familles provenant de diverses régions du Québec et c’est ce qui en fait toute sa richesse. Nous avons pu dresser des constats sur la base de ce qui se vivait par les familles sur le terrain. Tous ces constats confirment des compréhensions, des applications, des gestions et des interprétations très différentes d’une région à l’autre, mais aussi entre les CSSS d’une même région et parfois même, malheureusement, à l’intérieur d’un même CSSS. La non-harmonisation des pratiques a des impacts majeurs sur les familles. Celles-ci ne doivent pas devoir magasiner l’aide financière dont elles ont besoin. Peu importe le lieu de leur résidence, le CSSS, l’Agence ou l’intervenant évaluateur, les pratiques doivent être les mêmes partout au Québec.

5. Les familles dans les recherches
Les données du rapport produit par l’AQRIPH sont basées sur des documents régionaux et sur les réalités qui se vivent sur le terrain. Dans le monde scientifique, plusieurs chercheurs se sont penchés sur le sort des familles vivant avec une personne handicapée et nous tenions à ajouter à nos constats les résultats de leurs recherches.
Dans un rapport de recherche portant sur l’analyse des politiques sociales et des stratégies de soutien destinées aux familles vivant avec un enfant handicapé, un important recensement des écrits est réalisé, démontrant que le fait de prendre soin d’un enfant handicapé amène les membres de la famille à rencontrer de nombreux obstacles limitant leur participation sociale
. 
Voici un résumé des constats :
· Difficulté pour les parents de maintenir un emploi;
· Les parents sont absorbés par la lourdeur de la tâche et manquent de temps et d’énergie pour accomplir d’autres activités;
· La surcharge de travail peut contribuer à l’émergence de problèmes de santé observés chez les parents;
· La prestation de soins à donner à l’enfant peut entraîner des effets négatifs sur la santé physique et mentale de parents;
· Niveau de stress important vécu par les familles;
· Conditions médicales particulières allant de la douleur au dos à l’anxiété.
Certains chercheurs suggèrent même que le stress perçu par les mères d’enfants handicapés serait dû à une offre de services déficiente, plutôt qu’aux difficultés liées à la situation de leur enfant.

Plusieurs chercheurs ont analysé les types de soutien pour en ressortir les effets :
· Le répit de courte durée variant de 3 à 7 jours a des retombées positives sur la détresse psychologique des parents;
· Le répit a des effets à long terme qui sont maintenus pour plus de 6 mois;
· L’utilisation d’un service de répit peut avoir un impact sur l’employabilité des parents qui amène des effets indirects sur leur santé psychologique;
· Le gardiennage favorise le développement et le maintien de relations d’amitié pour les membres de la famille;
· L’intervention précoce permet aux parents de faire face aux problèmes de façon positive et de réduire leur appréhension en lien avec les soins de l’enfant;
· L’accès à l’information concernant les ressources et services disponibles est profitable;
· L’accompagnement et l’aide à la décision pour planifier le futur, permet de diminuer le sentiment de fardeau et contribue à intégrer la personne handicapée dans le processus de décision;
· Le soutien de type éducatif contribue à améliorer le bien-être des familles.
Les conclusions de ces diverses recherches viennent confirmer que les problématiques vécues par les familles sont grandes et qu’elles ont de véritables besoins de soutien. 
6. Les besoins des familles

Au Québec, une importante étude a été réalisée en 2007 par le Conseil de la famille et de l’enfance : Tricoter avec amour.
 
Cette étude dresse l’inventaire des besoins des familles qui sont en résumé les suivants et regroupés comme suit :
6.1  Soutien clinique et éducatif
· Obtenir une réponse adaptée à la situation de l’enfant et aux capacités de sa famille dans les services médicaux, hospitaliers et infirmiers;
· Obtenir des services de réadaptation selon les besoins de l’enfant (rapidité, intensité, étendue);
· Avoir un accompagnement dans les démarches pour bénéficier d’un programme gouvernemental (information en temps opportun, gestion des demandes d’aide, gestion du personnel de soin et d’aide domestique);

· Disposer de soutien moral pour tous les membres de la famille;

· Accéder en temps opportun à des renseignements et à des conseils d’ordre médical ou éducatif;

· Profiter de mécanismes de coordination des intervenants qui développent une vision complète des besoins de l’enfant handicapé et de sa famille.

6.2
Soutien financier
· Disposer de ressources financières suffisantes aux besoins de la famille;

· Voir diminuer leur investissement pour des aides techniques, l’adaptation du domicile et des services à l’enfant;

· Avoir l’assurance à long terme d’une sécurité financière pour l’enfant handicapé et pour les parents qui ne peuvent épargner en vue de la retraite;

· Trouvrer une compensation à la perte de revenu occasionnée par les absences d’un emploi rémunéré.

6.3
Soutien matériel et physique

· Disposer d’aide à domicile à la hauteur des besoins de l’enfant;
· Disposer de services de répit et de gardiennage de qualité à tout âge et en particulier lors de congés scolaires;

· Bénéficier de services suffisants et continus, même lors de déménagement.

6.4
Global

· Obtenir la reconnaissance de leur rôle social et avoir un statut de partenaire auprès des autres acteurs qui oeuvrent au bien-être de l’enfant;
· Pouvoir se consacrer à leur rôle familial ou parental face à l’enfant handicapé tout en ayant l’assurance que les besoins liés à ses capacités relèvent d’une responsabilité collective visant à réduire les iniquités;

· Voir diminuer les obstacles à la participation sociale et à la qualité de vie pour les familles et les enfants handicapés;
· Avoir l’assurance très tôt que la collectivité s’occupera de l’enfant handicapé si les parents ne sont pas en mesure de le faire (ressources d’hébergement, de soins physiques, d’encadrement et soutien financier).

7. LA revendication de l’AQRIPH
Passé-Présent-Futur : Maintenant que nous avons expliqué dans notre avis, d’où venait le soutien à la famille et ce qu’il en était actuellement sur le terrain, nous voulons exprimer ce que nous voulons pour l’avenir et ce, sur la base des besoins des familles.

Il faut garder à l’esprit que le Québec adhère aux principes de gratuité, d’accessibilité et d’intégralité des services de santé. Ainsi les personnes handicapées et leur famille ne doivent pas avoir à assumer les dépenses liées aux limitations. Dans ce contexte, les familles doivent trouver réponse à leurs besoins, sans avoir à payer pour tous les services qui leur sont nécessaires.
Revendication 
L’AQRIPH demande au gouvernement, la création d’un Programme dédié de soutien à la famille qui sera en réponse aux besoins des familles, uniforme et équitable dans toutes les régions du Québec et qui reconnaîtra le rôle social des familles par des mesures concrètes de soutien.
L’AQRIPH demande à être associée à la démarche pour élaborer le contenu du Programme pour tout ce qui concerne les services, les besoins, le financement, l’entrée en vigueur….






� Ministère de la Santé et des Services sociaux, Guide pour l’application du programme d’aide pour le soutien aux familles des personnes ayant une déficience physique ou présentant une déficience intellectuelle, 13 novembre 1991, 9 pages


� Ministère de la Santé et des Services sociaux, Chez-soi : le premier choix, La politique de soutien à domicile, 43 pages


� Institut de la statistique du Québec. (2004). L’incapacité dans les familles québécoises : Composition et conditions de vie des familles, santé et bien-être des proches, 205 pages


� Berthelot, Camirand et Tremblay 2006. L’incapacité et les limitations d’activités au Québec. Un portrait statistique à partir des données de l’Enquête sur la participation et les limitations d’activités, 157 pages


� Institut de la statistique du Québec. (2010). Vivre avec une incapacité au Québec : Un portrait statistique à partir de l’Enquête  sur la participation et l;es limitations d’activités de 2001 et 2006,  352pages


� Alliance québécoise des regroupements régionaux pour l’intégration des personnes handicapées, Le programme Soutien à la famille…Véritable boîte de Pandore, 2012, 223 pages


� Tétreault, S., Beaupré, P., Boucher, N., Carrière, M., Gascon, H., Marier Deschênes, P., & Piérart, G. (2012). Analyse des politiques sociales et des stratégies de soutien destinées aux familles vivant avec un enfant handicapé. Synthèse des connaissances sur les expériences actuelles ou récentes et propositions de solutions pour le Québec. Québec : Université Laval, UQAR, CIRRIS, 277 pages, ( pages 6 à 11)


� Conseil de la famille et de l’enfance, Tricoter avec amour, Étude sur la vie de famille avec un enfant handicapé, 2007, 272 pages







