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RESUME

Les familles des personnes handicapées® représentent une source essentielle de soins pour I'un ou I'une des
leurs ayant une incapacité. Cependant, la prise en charge d'une personne handicapée au sein de la famille pose
des défis singuliers qui risquent de miner le bien-étre de la famille. Cet état de fait s'avére particulierement
fréquent au sein des familles n'ayant qu'un faible degré de soutien social, affectif et financier. De fait, le bien-
étre de nombreuses familles touchées par l'incapacité demeure fragile, et ces vulnérabilités ainsi que les moyens
d'y remédier adéquatement sont parfois mal compris. Il faudra déployer des efforts supplémentaires afin de

mieux comprendre et soutenir ces familles.

FAITS SAILLANTS

* Beaucoup de familles touchées par l'incapacité
souffrent d'isolement social, d'insécurité
économique et de stress, et la pandémie de
COVID-19 a contribué a intensifier ces facteurs.

* Les familles touchées par l'incapacité disposent
généralement de moins de ressources matérielles
que les autres familles pour assurer leur bien-étre

(p. ex. revenu d’emploi, logement). Par conséquent,

beaucoup d'entre elles n‘ont pas accés au soutien

mesures de soutien (structurées ou non), des
liens avec d'autres personnes, ainsi que de la
qualité des relations a l'intérieur et a l'extérieur
de la cellule familiale.

Malgré les difficultés auxquelles les personnes
handicapées sont confrontées sur le plan des
relations sentimentales et sexuelles, il leur est
néanmoins plus facile qu'autrefois de rester au sein
de leur famille ou méme de fonder leur propre famille.

social et médical. = Les parents ayant une incapacité se heurtent encore
* Des études révelent que le bien-étre des familles et toujours a divers obstacles pour obtenir du soutien
touchées par l'incapacité profite de I'acces a des en vue de favoriser le bien-étre de leur famille.

Les familles touchées par l'incapacité

Le terme incapacité est un générique qui englobe un large
éventail de problémes de santé, de réalités et d'identités.
On a longtemps défini I'incapacité comme un probleme
individuel ou une limitation nécessitant une attention

limitations auxquelles sont confrontées les personnes ayant
une incapacité. Par exemple, la Convention des Nations Unies
relative aux droits des personnes handicapées reconnait que
« la notion de handicap évolue » et que le handicap « résulte
médicale, mais elle suppose éventuellement des obstacles de l'interaction entre des personnes présentant des incapacités
environnementaus, structurels et comportementaux qui et les barrieres comportementales et environnementales qui
désavantagent les personnes handicapées’. Certaines défini- font obstacle a leur pleine et effective participation a la

tions plus récentes tiennent compte de I'éventail des société sur la base de I'égalité avec les autres? ».

a Différents termes servent a désigner les personnes handicapées, et il n'y a guére d'accord sur la terminologie qui convient le mieux. D'une
part, le langage centré sur la personne met |'individu au premier plan en accordant une importance secondaire a l'incapacité, afin d'insister sur
I'individualité des personnes handicapées plutot que sur leur état (p. ex., on dira « une personne atteinte d'autisme » plutoét qu'un ou une

« autiste »). D'autre part, le langage centré sur l'identité (p. ex. une « femme sourde ») sert souvent a désigner le handicap dans une dimension
identitaire, afin de souligner I'appartenance & une population marginalisée. A la lumiére des débats et des désaccords concernant la
terminologie a cet égard, et dans le but de respecter I'éventail des perspectives sur cette question, I'auteure du présent document a choisi
d'utiliser autant le langage centré sur la personne que celui centré sur I'identité.
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Selon I'Enquéte canadienne sur I'incapacité de 2022,
environ 8 millions de personnes agées de 15 ans ou plus
vivaient avec une ou plusieurs incapacités (soit 27,0 % des
personnes de cette tranche d'age)3. Le groupe d'age ayant
le taux le plus élevé a cet égard était celui des adultes de
65 ans ou plus (a 40,4 %). Sachant que le vieillissement
de la population au Canada est en progression et que
I'incapacité est plus fréquente a mesure que I'age augmente,
il est probable qu'une portion croissante de la population
doive composer avec une incapacité dans les décennies

a venir. Les personnes handicapées se heurtent a des
obstacles qui minent leur bien-étre et leur pleine participa-
tion dans des domaines importants de la vie, notamment
I'éducation, I'emploi, le logement et les soins de santé.

Par exemple, I'acces a I'emploi est plus restreint pour les
personnes ayant une incapacité. En 2022, les personnes
handicapées agées de 16 a 64 ans affichaient un taux
d'emploi inférieur a celui des personnes non handicapées
(65,1 % contre 80,1 %)4. Du reste, les personnes handi-
capées en emploi gagnaient environ 21 % de moins que
les personnes non handicapées®. Cet écart de rémunération
lié au handicap touche davantage les femmes ayant une
incapacité puisqu'elles gagnaient environ 20 % de moins
que les hommes en situation de handicap. En outre,
I'acces a la propriété demeure plus difficile pour les
personnes handicapées, qui sont davantage confrontées
a divers obstacles pour trouver un logement accessible
et abordable®.

Malgré cela, nous savons peu de choses sur le bien-étre
des familles touchées par l'incapacité et sur l'incidence
globale de ces problemes pour la cellule familiale. Les
études montrent que, selon les diagnostics et les
pathologies, les familles touchées par l'incapacité sont
plus susceptibles que les autres familles d'éprouver

des difficultés affectant le bien-étre et la capacité de
répondre aux besoins’.

De nos jours, les personnes ayant une incapacité ont
davantage la possibilité de fonder une famille ou de rester
au sein de celle qui les a élevées; par conséquent, il s'avere
particulierement important de bien encadrer leur bien-étre.
Par le passé, I'éventualité de se marier, d'avoir des enfants
ou de rester avec la famille ou elles avaient grandi se
heurtait a un éventail de lois, de politiques et de
croyances8. Par exemple, les générations précédentes
avaient tendance a envoyer et a confiner les personnes
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handicapées dans des établissements, que ce soit des
hopitaux ou des internats psychiatriques, ou 'on avait peu
de contrdle sur leurs soins, et ou les liens qu'elles pouvaient
garder avec leur famille et leur collectivité étaient limités.

Au cours des derniéres décennies, le mouvement de
défense des droits des personnes handicapées a favorisé
I'instauration d'un cadre ou les personnes handicapées
ont la possibilité de participer plus pleinement a certains
domaines clés de la vie sociale, y compris sur le plan
communautaire et familial. Ces changements ont entre
autres permis aux familles d'aujourd’hui d'assumer la
majeure partie - voire la totalité - des responsabilités
liées a la prise en charge de I'un ou I'une des leurs en
situation de handicap.

S'occuper d'un ou d'une membre de la famille ayant
une incapacité peut étre gratifiant, mais demeure
souvent difficile. La pandémie de COVID-19 a mis en
relief certaines de ces difficultés, qui sont toujours
présentes. Elle a notamment intensifié 'isolement,
I'insécurité économique et le stress que connaissent
de nombreuses familles touchées par I'incapacité® 10,

QU’EST-CE QUE LE BIEN-ETRE FAMILIAL?

Dans son Cadre sur la diversité et le bien-étre des
familles, I'Institut Vanier de la famille articule le bien-
étre familial en trois axes, soit le bien-étre matériel,
relationnel et subjectif, en soulignant qu'il existe

des interactions permanentes entre chacune de

ces dimensions.

Le bien-étre matériel fait référence aux ressources
dont disposent les personnes, telles que la nourriture,
le logement et le revenu. Il peut englober également
d'autres ressources utilisées pour les soins de santé,
le mieux-étre et d'autres dépenses nécessaires.

Le bien-étre relationnel désigne la qualité des
relations sociales que les personnes entretiennent a
I'intérieur et a I'extérieur de la cellule familiale. Les
relations saines et les liens sociaux solides favorisent
le sentiment d'appartenance. En outre, les relations
peuvent procurer des ressources tangibles.

Le bien-étre subjectif est la mesure de I'adéquation
entre les objectifs de la famille et la réalité qui est

la leur. Il englobe également |'évaluation générale de
la situation familiale par rapport aux autres familles.


https://institutvanier.ca/projets/cadre-sur-la-diversite-et-le-bien-etre-des-familles/
https://institutvanier.ca/projets/cadre-sur-la-diversite-et-le-bien-etre-des-familles/
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Ainsi, I'Enquéte canadienne sur I'incapacité de 2022
réalisée par Statistique Canada révele que prés de |a
moitié des personnes handicapées ont connu de graves
difficultés financieres a cause de la pandémie™. Outre
le stress financier, d'autres difficultés cumulées sont
susceptibles de miner le bien-étre de la famille, comme
la discrimination fondée sur la capacité, I'isolement et
I'insécurité économique.

Le bien-étre matériel

La pauvreté touche davantage les personnes ayant une
incapacité que les personnes non handicapées. D'une
part, la pauvreté augmente éventuellement la probabilité
de se retrouver en situation de handicap puisqu’elle
expose ceux et celles qui la connaissent a des conditions
susceptibles de causer une incapacité ou d'aggraver un
handicap existant (p. ex. l'insuffisance alimentaire ou la
malnutrition). Inversement, le fait de vivre avec une
incapacité augmente le risque de pauvreté a cause des
co(ts liés aux soins, mais aussi des obstacles a I'emploi
qui touchent souvent les personnes handicapées.

Pour la famille, les soins a I'un ou |'une des leurs ayant
un handicap risque de s'avérer coliteux en temps et en
argent : on peut penser aux codts des services de santé
ou de réadaptation spécialisés, des soins de releve,
des appareils d'assistance ainsi que des aménagements
au domicile. Ces colts supplémentaires réduisent
éventuellement le budget familial disponible pour
d'autres besoins, ce qui risque d'accroitre le niveau

de stress de la famille’2.

Les membres de la famille appelés a prendre soin de I'un ou
I'une des leurs en situation de handicap pourraient aussi
devoir réduire leurs heures de travail, voire quitter un
emploi rémunéré’3. 14, Concilier les responsabilités d'un
emploi rémunéré et celles liées aux soins non rémunérés
peut s'avérer particulierement difficile pour les meres et
les familles monoparentales. En effet, des études ont
montré que la charge de soins auprés d'un ou d'une
membre de la famille ayant une incapacité revient
davantage aux meres'™. Cette dynamique fait écho aux
pressions que ressentent les meres de famille en général
pour privilégier I'éducation des enfants et les soins non
rémunérés, au détriment de leur travail rémunéré et

des possibilités d'avancement professionnel.
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Les familles touchées par l'incapacité éprouvent souvent
des difficultés a accéder aux soins de santé et aux services
sociaux qui répondent a leurs besoins particuliers. Dans
bien des cas, il faut des ressources supplémentaires et
plus spécialisées pour les familles dont I'un ou I'une des
membres souffre d'un handicap grave et nécessite

des soins complexes, alors qu'elles sont généralement
parmi les moins bien desservies!’. En région rurale ou
éloignée, ces familles doivent souvent parcourir de
longues distances pour recevoir des services de base,

ou s'en priver lorsque de tels services ne sont pas offerts
dans leur collectivité d'origine. Ces difficultés soulignent
la nécessité de disposer de services plus complets et
accessibles pour un large éventail de familles.

Le bien-étre relationnel

L'acces a des mesures de soutien, gu'elles soient
structurées ou non, ainsi qu'a un réseau social
dynamique et varié s'avére favorable au bien-étre des
familles. Les liens sociaux représentent une importante
source de soutien pour les familles touchées par
I'incapacité, notamment en ce qui concerne le soutien
affectif et I'aide aux activités de la vie quotidienne. Or,
les personnes handicapées et leur famille sont souvent
confrontées a l'isolement social. De fait, les données de
I'Enquéte sociale générale de 2020 montrent que les
personnes souffrant d'une déficience intellectuelle
étaient moins susceptibles d'avoir au moins trois
ami-es proches comparativement a ceux et celles

qui n‘avaient pas une telle déficience’e.

L'isolement social est aussi renforcé par l'inaccessibilité
ainsi que le capacitisme (qui désigne les comportements
discriminatoires a I'encontre des personnes ayant une
incapacité). Ces préjugés s'expriment consciemment
ou inconsciemment, et peuvent se manifester dans

une perspective systémique, que ce soit en lien avec
I'environnement bati ou la [égislation. La croyance
populaire tend généralement a considérer la vie des
personnes handicapées comme ayant une valeur
moindre, et a présumer que tout le monde a des
capacités physiques et neurologiques typiques. Le
capacitisme et I'inaccessibilité contribuent tous deux a
I'isolement social puisqu'ils entravent la participation
des familles aux activités sociales quotidiennes.
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Pour certaines familles, il existe aussi d'autres formes
de discrimination qui s'ajoutent au capacitisme. Méme
s'il existe peu d'études axées sur les familles racisées
touchées par l'incapacité, il n'en demeure pas moins
que beaucoup d'entre elles sont confrontées a plusieurs
formes d'inégalité et de discrimination. Ces familles
affirment étre victimes de discrimination fondée autant
sur la capacité que le racisme (en particulier envers les
personnes noires), et considérent que leur niveau de
bien-étre est moindre que les familles composées

de personnes blanches™. 20,

Par ailleurs, on a tendance a remettre en doute
I'éventuelle compétence parentale des personnes ayant
une incapacité?!. Il importe toutefois de réévaluer une
telle hypothése a la lumiére des forces et des défis
caractéristiques de ces parents, qui souffrent davantage
d'isolement social que les parents des familles qui ne
sont pas touchées par l'incapacité?2. Par exemple, leur
réseau social est généralement trés restreint, ce qui
risque de nuire au bien-étre relationnel de la famille
puisque les possibilités de participer a des activités
sociales et de nouer des liens sociaux a l'extérieur de la
cellule familiale sont moins grandes.

Les parents handicapés se heurtent a des difficultés
supplémentaires lorsqu'ils recherchent du soutien, que
ce soit pour eux-mémes ou pour leur famille. Ainsi, une
étude a montré que les méres handicapées craignaient
de déclencher des enquétes de la part du personnel

de soutien si elles demandaient de |'aide, et s'inquiétaient
que leur capacité parentale puisse ainsi étre remise en
question23, De telles inquiétudes sont fondées : les meres
célibataires ayant une incapacité sont effectivement plus
a risque de se voir retirer la garde de leurs enfants24.

L'incapacité peut affecter les liens familiaux autant
positivement que négativement. Si le fait d'élever un ou
une enfant handicapé-e ou d'avoir un parent handicapé
ajoute éventuellement un stress dans les relations
familiales, cette réalité peut aussi contribuer a consolider
les liens familiaux. Les études soulignent des effets
négatifs tels que le sentiment qui touche parfois la fratrie
vis-a-vis de 'attention parentale supplémentaire dont
bénéficie le frére ou la sceur ayant un handicap, ou
encore la difficulté ou I'impossibilité de faire certaines
activités. On peut penser aussi a certaines réactions
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éprouvantes du milieu social a I'égard de l'incapacité

du ou de la membre de la famille2. En revanche, du co6té
positif, il appert que les liens avec un ou une membre de
la famille ayant une incapacité contribuent a accroitre
I'ouverture a la différence ainsi que la patience et la
maturité chez les autres membres de la famille26,

Le bien-étre subjectif

On parle de bien-étre subjectif pour désigner le
sentiment général d'adéquation des familles quant a
leur propre situation comparativement a celle d'autres
familles. Les familles touchées par l'incapacité s'exposent
a un stress accentué que différents facteurs expliquent,
comme la disponibilité des ressources et du soutien
social, les probléemes comportementaux ou de santé
liés a l'incapacité de I'un ou I'une des leurs, ainsi que
les pressions financieres. De méme, l'incertitude quant
a la situation de la famille et a sa capacité de fournir des
soins adéquats a mesure que la personne handicapée
vieillit représente aussi une source d'inquiétude.

Certains éléments influencent particulierement le bien-
étre subjectif de la famille, comme le type d'incapacité
(p. ex. I'autisme, la paralysie cérébrale) ainsi que le
degré de handicap (p. ex. modéré, grave). En regle
générale, il existe une corrélation entre les types
d'incapacité les plus graves et un faible degré de bien-
étre matériel, relationnel et subjectif. L'incapacité grave
nécessite généralement des soins plus complexes et
peut engendrer des problemes médicaux ou comporte-
mentaux. Pour encadrer de tels problemes, il faut
s'assurer que les fournisseurs de services (comme

les professionnel-les de la santé) donnent acces a des
données pertinentes et exactes pour éviter d'accroitre
le stress et de miner le bien-étre subjectif?s.

Enfin, bien que les études se concentrent surtout sur les
aspects négatifs liés a la prise en charge d'une personne
handicapée au sein de la famille, il n'en demeure pas
moins que l'incapacité peut également engendrer des
retombées positives sur le fonctionnement et le bien-
étre familial. Les familles touchées par l'incapacité
mentionnent entre autres |I'épanouissement personnel,
une perception renouvelée de la finalité des choses, et
la consolidation des liens familiaux?’.
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Soutenir le bien-étre des familles
touchées par l'incapacité

L'incapacité représente une caractéristique de plus en
plus courante de la vie familiale au Canada. Les difficultés
auxquelles sont confrontées les familles touchées par
I'incapacité ne sont pas le résultat du handicap lui-méme,
mais souvent des inégalités sur le plan du bien-étre. Les
familles touchées par l'incapacité peuvent s'épanouir
malgré les difficultés, mais elles doivent avoir acces a

des mesures de soutien qui permettent d'atténuer
I'incidence de ces défis. Les diverses formes d'aide
sociale, financiére, affective et médicale permettent a
ces familles de surmonter plus facilement ces difficultés.

Dans le cercle des personnes touchées par l'incapacité,
on dit souvent qu'« aucune décision qui nous concerne ne
sera prise sans nous ». Cette devise rappelle 'importance
d'engager les personnes handicapées dans les décisions
qui concernent leur vie et leur bien-étre. Nous serons
mieux a méme de comprendre ce qui favorise leur bien-
étre sil'on s'intéresse aux diverses réalités des familles
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touchées par l'incapacité. Et ce faisant, on réussira a
mieux résoudre les problemes qui les touchent en
misant sur des stratégies appropriées.

En 2019, le gouvernement fédéral a promulgué la Loi
canadienne sur l'accessibilité, qui vise a recenser, a prévenir
et a éliminer les obstacles afin de garantir I'accés aux
domaines essentiels de la société, quelle que soit
I'incapacité. La Loi canadienne sur I'accessibilité s'applique
aux fonctionnaires fédéraux, aux sociétés d'Etat et aux
organismes régis par le gouvernement fédéral. Cette
législation constitue une étape importante pour garantir
la participation pleine et entiére des personnes handi-
capées a la vie sociale. Toutefois, il faudra adopter d'autres
politiques visant a répondre aux besoins des personnes
handicapées et de leur famille. En privilégiant I'équité et
I'accessibilité de tous les groupes de la société canadienne,
on ne favorise pas seulement les familles touchées par
I'incapacité, mais bien I'ensemble des familles.
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