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FAITS SAILLANTS

+ Le projet Pour une meilleure réponse aux besoins essentiels des personnes handicapées fait
suite a un mandat du ministre responsable de la Loi assurant I'exercice des droits des personnes
handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale (Loi) et vise a analyser le
financement, 'organisation et la coordination des programmes destinés aux personnes handicapées
afin de dégager des pistes de solution pour réduire les obstacles qu'elles rencontrent dans
I'obtention des services répondant a leurs besoins.

+ Le projet se penche sur 31 programmes du gouvernement du Québec qui ont été sélectionnés
selon des criteres définis afin de produire les travaux les plus utiles pour appuyer I'action
gouvernementale. Les programmes sélectionnés contribuent a répondre aux besoins essentiels
identifiés dans la politique A part entiére que sont les activités permettant de vivre a domicile,
I'hnabitation, les communications, les déplacements ainsi que la réadaptation, qui est incluse au
projet puisqu’elle est préalable et intimement liée a la réponse aux besoins essentiels.

+ Le présent rapport porte sur les activités permettant de vivre a domicile et évalue I'écart entre
les besoins essentiels des personnes handicapées et I'offre de programmes qui leur est destinée,
en plus d'identifier les causes de cet écart en ce qui a trait au financement, a I'organisation et a
la coordination des programmes. Le rapport se penche plus précisément sur le soutien aux familles
(MSSS (RSSS)), les services de soutien a domicile (MSSS (RSSS)), le programme d’exonération
financiere pour les services d'aide domestiques (MSSS (RAMQ)), le programme sur les aides a la vie
quotidienne et a la vie domestique (MSSS (RSSS)), le programme d'aide matérielle pour les fonctions
d’élimination (MSSS (RSSS)) et le programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées
(MSSS (RAMQ)).

Programme de soutien aux familles (SAF)

+ Un écart important est observé entre I'offre de services du programme de soutien aux familles (SAF)
(MSSS (RSSS)) et les besoins des familles de personnes handicapées. En 2020-2021, ce programme
a permis d’octroyer une aide financiére a environ 24 % des familles ou vivent des enfants de 0 a
17 ans ayant une incapacité grave et a environ 15% des familles avec des personnes agées de
18 ans et plus ayant une incapacité grave et vivant avec leurs parents.

+ Selon les données analysées, les dépenses du programme SAF, malgré de récents investissements
additionnels, apparaissent insuffisantes. En plus de la présence de listes d'attente (en 2020-2021),
le programme serait méconnu de plusieurs familles et I'aide financiere ne permettrait pas, la plupart
du temps, de répondre a I'ensemble de leurs besoins.

+ De nombreuses disparités sont observées en ce qui a trait a I'administration et I'application
du programme dans les différents établissements du réseau de la santé et des services sociaux
(RSSS) qui ont développé leurs propres balises, le guide d'application du programme n’ayant pas
été actualisé depuis 1991.

IV Pour une meilleure réponse aux besoins essentiels des personnes handicapées



* Une meilleure coordination entre I'administration du programme par les établissements du RSSS
et le nombre de ressources existantes (organismes communautaires, travailleuses et travailleurs
engagés de gré a gré, etc.), le type de celles-ci et leur disponibilité apparait essentiel. L'aide
financiere étant octroyée directement aux familles, les ressources ne sont pas toujours en mesure
de répondre a la demande’.

+ Le programme visant exclusivement les familles d'usagéres et d’'usagers qui ont une déficience
physique (DP), une déficience intellectuelle (DI) ou un trouble du spectre de I'autisme (TSA), il
apparait important d'assurer la disponibilité de services de soutien a I'ensemble des familles de
personnes handicapées basés sur leurs besoins et non sur le diagnostic.

+ Des travaux de révision du cadre de gestion du programme SAF sont en cours au MSSS. Ces travaux
visent notamment a réduire certains des enjeux soulevés, soit :

- Que l'aide financiére octroyée aux familles réponde mieux a leurs besoins;

- Une uniformisation de I'administration et de I'application du programme dans les différents
établissements du RSSS;

- Un élargissement des criteres d’admissibilité aux enfants de moins de 7 ans qui présentent
des indices d'un retard de développement ou d'un TSA.

Programme de soutien a domicile (SAD)

+ Un écart important est observé entre les besoins des personnes handicapées et I'offre de services
de soutien a domicile (SAD) du RSSS. En 2017, parmi les personnes de 15 ans et plus avec
incapacité ayant besoin d'aide (environ 531 280 personnes), environ 293 050 personnes ont déclaré
avoir des besoins d'aide non comblés pour les activités de la vie quotidienne (ISQ 2022a).

+ Lahausse des dépenses en SAD des dernieres années aurait principalement servi a intensifier les
services aux usageres et usagers déja admis plutét qu'a admettre de nouvelles personnes. En date
du 26 juin 2023, la liste d'attente pour les services de SAD comptait 20 685 personnes (MSSS 2023c).

+ L'ensemble des parties prenantes consultées sont unanimes a l'effet que I'enveloppe actuelle
dédiée aux services de SAD est insuffisante pour répondre a I'ensemble des besoins des personnes
handicapées. Selon certains auteurs (Boissonneault, Décarie et Légaré 2017 et Clavet 2021), une
augmentation de I'offre de services de SAD serait dailleurs incontournable pour contenir les codts
engendrés par les soins de longue durée prodigués en hébergement, notamment dans le contexte
de vieillissement de la population.

1. Les organismes communautaires qui offrent des services de soutien aux familles sont financés dans le cadre d’autres
programmes ministériels, comme le Programme de soutien aux organismes communautaires. Certains centres intégrés de santé
et de services sociaux (CISSS) et centres intégrés universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) utilisent également
des investissements supplémentaires afin de conclure des ententes pour rehausser I'offre de services aux familles. Cependant,
un meilleur arrimage avec le programme SAF apparait souhaitable.
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« L'organisation des services de SAD est fort complexe, notamment puisque les services :
- Sont délégués aux différents établissements du RSSS;
- Peuvent prendre plusieurs formes;
- Peuvent étre offerts par différents prestataires;

Découlent d’une politique qui a plus de 20 ans?.

+ Une bonne coordination de I'ensemble des acteurs concernés apparait nécessaire pour assurer une
plus grande harmonisation des services, une meilleure compréhension des réles de chacun ainsi
qu’une optimisation des services pour mieux répondre aux besoins des usageres et usagers, surtout
dans le contexte actuel de rareté de main-d’ceuvre.

Aides techniques et fournitures médicales

* Il'y aunécart préoccupant entre les besoins des personnes handicapées et |'offre du programme
sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique (MSSS) ainsi que du programme d'aides
matérielles pour les fonctions d'élimination (MSSS).

+ La couverture de ces deux programmes apparait insuffisante, ce qui se manifeste par la présence de
listes d'attente ainsi qu'une offre de produits qui ne répond pas toujours adéquatement aux besoins
des personnes handicapées, ce qui est fort préoccupant considérant la nature essentielle des
équipements et fournitures distribuées dans le cadre de ces programmes.

« Des disparités régionales sont également observées dans la gestion des listes d'attente (selon
les données 2020-2021) et dans le type d’équipements admis.

+ Les enjeux de ces programmes semblent notamment causés par :

- Une administration financiére déléguée aux établissements du RSSS par le biais d'enveloppes
budgétaires fermées qui apparaissent insuffisantes;

- Des travaux de révision du Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique
qui sont reportés depuis plusieurs années;

- Un manque d'uniformisation entre les régions dans I'administration et I'application du programme;

- La constitution de banques d'équipements ou le choix d'un fournisseur a la suite du processus
d'appels d'offres qui laissent peu de latitude pour répondre aux besoins spécifiques des
personnes handicapées.

* Plusieurs dédoublements sont observés dans I'offre de trois programmes distincts financés
par le fonds consolidé du revenu, soit le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie
domestique, le programme de petits équipements pour la clientéle du soutien a I'autonomie des
personnes agées (SAPA) et les prestations spéciales du ministere de I'Emploi et de la Solidarité
sociale (MESS).

2. Enjuillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien a
domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document apporte plusieurs précisions sur
I'organisation des services de SAD (MSSS 2023a).
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+ La parution d’'un nouveau guide de gestion du programme d’aides matérielles pour les fonctions
d’élimination (MSSS 2019), accompagnée d’un certain rehaussement du budget du programme,
a permis une diminution de sa liste d'attente ainsi que la disponibilité de nouveaux outils visant
une meilleure harmonisation entre les régions. Il faut toutefois noter que cette révision a mené
a un resserrement des criteres d’admissibilité qui restreint I'accés au programme aux personnes
dont le probleme d’élimination est directement lié a une DP, une DI ou un TSA.

+ Le programme relatif a I'appareillage des personnes stomisées (MSSS (RAMQ)), quant a lui, se
démarque par son administration coordonnée et centralisée, et ce, tant pour les personnes assurées
par le régime d'assurance maladie, qu'a celles qui ont droit a une prestation spéciale du MESS ou de
la CNESST. Il apparait cependant que les montants forfaitaires offerts ne sont pas suffisants pour
couvrir I'ensemble des codts liés a une stomie.
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LISTE DES ACRONYMES ET DES SIGLES

AD-CES Allocation directe / Cheque emploi-service

AVD Activités de la vie domestique

AVQ Activités de la vie quotidienne

AVQ-b  Activités de la vie quotidienne de base

AQPS Association québécoise des personnes stomisées

AQRIPH Alliance québécoise des regroupements régionaux pour l'intégration des personnes handicapées
CES Cheque emploi-service

CHUSJ  CHU Sainte-Justine

CISSS  Centre intégré de santé et de services sociaux

CIUSSS Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux

CNESST Commission des normes, de I'équité, de la santé et de la sécurité du travail
COPHAN Confédération des organismes de personnes handicapées du Québec
CSBE Commissaire a la santé et aux bien-étre

CTCES  Centre de traitement du cheque emploi-service

CUSM Centre universitaire de santé McGill

DI Déficience intellectuelle
DP Déficience physique
ECI Enquéte canadienne sur l'incapacité

EESAD  Entreprise d’économie sociale en soutien a domicile

ESG Enquéte sociale générale

FQA Fédération québécoise de l'autisme

IUCPQ Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie de Québec
Office Office des personnes handicapées du Québec

Loi Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration
scolaire, professionnelle et sociale

MAMH  Ministere des Affaires municipales et de I'Habitation

MTMD  Ministere des Transports et de la Mobilité durable
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MSSS
MESS
OCCI
OEMC
PEFSAD
PI
PPH
PSI
RAMQ
RI-RTF
RSSS
SAD
SAF
SAPA
SAAQ
SHQ
SQDI
TSA

Ministere de la Santé et des Services sociaux
Ministere de I'Emploi et de la Solidarité sociale
Outil de cheminement clinique informatisé

Outil d'évaluation multiclientele

Programme d’exonération financiere pour les services d'aide domestique
Plan d’intervention

Processus de production du handicap

Plan de services individualisé

Régie de I'assurance maladie du Québec
Ressources intermédiaires et de type familial
Réseau de la santé et des services sociaux
Soutien a domicile

Soutien aux familles

Soutien a I'autonomie des personnes agées
Société de 'assurance automobile du Québec
Société d’'habitation du Québec

Société québécoise de la déficience intellectuelle

Trouble du spectre de 'autisme
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CONTEXTE ET OBJECTIFS

Depuis les années 1960, le Québec a développé et mis en ceuvre une grande diversité de programmes
afin de répondre aux besoins des personnes handicapées.

Ces programmes prennent la forme de services directs et d'équipements ou de prestations
monétaires (indemnisations, allocations, mesures fiscales, etc.).

lls couvrent un large éventail de domaines, notamment le soutien a domicile, I'attribution d'aides
techniques, I'adaptation scolaire, I'intégration et le maintien en emploi, I'adaptation de domicile ainsi
que le transport (Office 2022).

C'est lors de sa création, en 1978, que I'Office congoit une quinzaine de programmes dont il a la
responsabilité (orientations, financement et mise en ceuvre). Dans une optique de responsabilisation
des partenaires, ces programmes ont ensuite été transférés vers les ministéres et organismes
publics concernés. Ce transfert s'est échelonné de 1989 a 20062 (Office 2009a).

Dans la foulée de ce transfert, un décret est pris afin de confirmer la volonté du gouvernement du
Québec de compenser les conséquences financieres des incapacités des personnes handicapées,
et ce, sans tenir compte de la capacité de payer de la personne handicapée ou de sa famille
(Gouvernement du Québec 1988).

Les programmes destinés aux personnes handicapées :
une responsabilité partagée par une vingtaine de ministeres
et d'organismes publics

En date du 9 janvier 2023, 246 programmes et mesures du gouvernement du Québec sont destinés,
en tout ou en partie, aux personnes handicapées (Office 2023). Parmi ceux-ci, 171 s’adressent
spécifiquement a ces personnes.

Une vingtaine de ministeres et d'organismes publics se partagent la responsabilité de ceux-ci.

79 % des programmes destinés en tout ou en partie aux personnes handicapées relevent de
six ministeres et organismes publics :

- Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS);

- Commission des normes, de I'équité, de la santé et de la sécurité du travail (CNESST);
- Ministére de I'Education du Québec;

- Ministere des Finances;

- Ministere du Travail;

- Ministére de I'Emploi et de la Solidarité sociale (MESS).

3. Une liste compléte des programmes transférés est disponible a I'annexe I.
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+ La grande majorité des programmes destinés aux personnes handicapées sont financés par le fonds
consolidé du revenu, principal fonds public dans lequel sont comptabilisées toutes les recettes du
gouvernement du Québec provenant entre autres des impots et des taxes.

+ Pour les personnes dont la cause de l'incapacité est un accident de la route, un accident de travail
ou une maladie professionnellg, il existe les régimes d’'indemnisation de la SAAQ et de la CNESST.
Ces deux régimes assurent leur financement par une contribution des personnes susceptibles
de causer un préjudice : les automobilistes et les employeurs.

« En 2020-2021, les dépenses effectuées par le gouvernement du Québec dans le cadre des
171 programmes et mesures spécifiques aux personnes handicapées représentaient un minimum
de 12,6 milliards et 71 % des dépenses (8,9 milliards) étaient effectuées dans des programmes
et mesures offrant des services et des équipements aux personnes handicapées (Office 2023).

Le financement, l'organisation et la coordination
des programmes : des enjeux persistants

+ Malgré la diversité de programmes mis en ceuvre, les personnes handicapées rencontrent toujours
des obstacles afin d'obtenir, au moment voulu et en quantité suffisante, les services répondant
a leurs besoins.

* Depuis plus de 20 ans, plusieurs rapports ont soulevé des enjeux liés au financement, a
I'organisation et a la coordination des programmes destinés aux personnes handicapées
(Office 2017a, MSSS 2013, Blais, Gardner et Lareau 2004, Commission d'étude sur les services
de santé et les services sociaux 2000, Fougeyrollas et autres 2005 et 1999). Ces enjeux
sont principalement :

- La quantité de services offerts;
- Les délais d'attente pour obtenir ces services;

- Les disparités dans I'offre de services, notamment liées a la cause de l'incapacité, a I'age et
au lieu de résidence.

+ Ces enjeux sont reflétés par les doléances que font régulierement les personnes handicapées
et leurs représentants aux autorités publiques.

+ Par conséquent, les personnes handicapées doivent assumer des colts supplémentaires, car
les programmes leur étant destinés ne répondent pas toujours adéquatement ou suffisamment
a leurs besoins (Office 2009b : 43). De plus, les résultats présentés dans le rapport Les dépenses
des ménages comprenant une personne avec incapacité (Office 2020a : V) suggérent notamment
que les dépenses plus élevées en frais directs de soins de santé affectent la situation financiere
des ménages avec incapacité.

+ Le vieillissement de la population, qui entraine inévitablement une augmentation du nombre de
personnes handicapées, est aussi une variable importante qui nécessite que la société québécoise
trouve des solutions durables, notamment en matiére de financement et d’organisation des services
pour faire face a ces enjeux (Office 2009b : 15).
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Mandat du ministre responsable de la Loi a I'intention
de I'Office

* Enjanvier 2021, le ministre responsable de la Loi, a confié le mandat a I'Office d’analyser le
financement, 'organisation et la coordination des programmes destinés aux personnes handicapées
afin de dégager des pistes de solution pour une meilleure réponse aux besoins de ces derniéres.

+ Ce mandat, réalisé en collaboration avec les ministeres et organismes publics concernés
par les programmes analysés, s'inscrit en cohérence avec deux des devoirs de I'Office, décrits
al'article 25.a.2) et 25.a.4) de la Loi :

«25.a.2) effectuer des travaux d'évaluation sur I'évolution de I'intégration scolaire,
professionnelle et sociale des personnes handicapées, identifier les progrés de cette
intégration et les obstacles a celle-ci et faire des recommandations au ministre responsable
de /a loi afin d'éliminer ces obstacles [..];

25.a.4) promouvoir l'identification de solutions visant a réduire, dans les régimes et les
services offerts aux personnes handicapées et dans la réponse a leurs besoins, les disparités
découlant de la cause de la déficience ou de l'incapacité, de I'dge ou du lieu de résidence d’une
personne handicapée » (Gouvernement du Québec 2005).

Les objectifs, la structure et les livrables du projet

+ Pour réaliser le mandat confié par le ministre responsable de la Loi et soutenir |a prise de décisions
futures et d'éventuels travaux gouvernementaux, I'Office a élaboré un projet qui permet de mieux
cibler les problemes et leur ampleur, de mieux comprendre les causes de ces problemes ainsi que
de proposer des pistes de solution.

+ Ce projet se concentre sur les besoins essentiels que sont les activités permettant de vivre a
domicile, I'habitation, les communications et les déplacements. La réadaptation est aussi incluse
au projet puisqu'elle est préalable et intimement liée a la réponse aux besoins essentiels.

« Rappelons que le deuxiéme bloc de résultats attendus de la politique A part entiére vise une réponse
complete aux besoins essentiels des personnes handicapées. La réponse aux besoins essentiels a
été définie comme un élément de contexte prioritaire lors des échanges de I'Office avec différents
acteurs pour I'élaboration de son Plan stratégique 2020-2024 (Office 2020b).

+ Ces mémes besoins essentiels, comme habitudes de vie, représentent des activités courantes selon
le modele conceptuel du Processus de production du handicap (PPH) et sont a la base méme de la
participation sociale des personnes handicapées. Des obstacles rencontrés dans la réalisation de
ces habitudes de vie, comme une offre insuffisante ou inadéquate de services gouvernementaux,
empéchent la réalisation des autres habitudes de vie que sont, par exemple, l'intégration en emploi
ou la participation aux activités de la communauté.
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Les objectifs du projet

1.

Evaluer I'écart entre les besoins essentiels des personnes handicapées et I'offre de programmes
qui leur est destinée;

Identifier les causes de I'écart (financement des programmes, organisation des programmes,
liens et coordinations entre eux);

Proposer des pistes de solution pour améliorer la réponse aux besoins essentiels
des personnes handicapées.

La structure du projet

Une structure de projet assure la gouvernance et la réalisation des objectifs du projet. Elle est
composée d'un comité d’orientation interministériel animé par I'Office et Services Québec, avec
la participation des représentants des ministeres et organismes publics concernés par les
programmes analysés, soit le MSSS, la RAMQ, le MAMH, le MTMD et la SHQ.

Les livrables du projet

Dans un premier temps, ce projet se décline en la production de cing rapports thématiques distincts
qui s'intéressent, respectivement :

- Aux activités permettant de vivre a domicile;

- Al'habitation;

- Aux communications;

- Aux déplacements;

- Ala réadaptation pour les personnes ayant une DI, un TSA ou un trouble grave de santé mentale®.

Ces rapports permettent de répondre aux deux premiers objectifs du projet.

Dans un deuxieme temps, un sixieme rapport sera réalisé afin de répondre au troisiéme objectif
du projet. Il s’agira de présenter des pistes de solution pour améliorer la réponse aux besoins
essentiels des personnes handicapées a partir des constats des cing premiers rapports et d'une
recension des modeles de financement et d’'organisation de services au Canada et ailleurs dans
le monde.

4. Les notions touchant la réadaptation des personnes ayant une incapacité physique (motrice, auditive, visuelle et du langage)

4

sont, quant a elles, abordées dans les rapports sur les déplacements et les communications.
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Le rapport sur les activités permettant de vivre a domicile

+ Le présent rapport s'intéresse aux activités permettant de vivre a domicile et, plus précisément,
au soutien aux familles (SAF) de personnes handicapées, aux services de soutien a domicile
(SAD) ainsi qu'aux aides techniques et fournitures médicales qui concernent les activités de la vie
quotidienne (AVQ).

+ L'offre de programmes du gouvernement du Québec et leurs principaux enjeux sont d'abord
présentés. Lorsque pertinent, un portrait des besoins des personnes handicapées complete ces
informations. Puis, une évaluation de I'écart entre les besoins des personnes handicapées et I'offre
de programme est réalisée. Lorsqu’un écart majeur est identifié s’en suit une analyse des causes
de cet écart.
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METHODOLOGIE

+ Cette section présente I'ensemble des programmes retenus dans le cadre du projet ainsi que les
criteres qui ont guidé leur choix. Puis, elle décrit la démarche d'analyse relative aux deux premiers
objectifs du projet. Enfin, les programmes retenus et les aspects méthodologiques spécifiques
au présent rapport sur les activités permettant de vivre a domicile sont détaillés.

31 programmes retenus selon une série de criteres

+ Le projet porte sur 31 programmes qui contribuent a répondre aux besoins essentiels des personnes
handicapées (voir I'annexe II).

+ Le projet se concentre sur les programmes qui correspondent aux criteres d'inclusion suivants :
- lls sont liés aux besoins essentiels;
- lls s'adressent directement aux personnes handicapées;
- lls sont financés par le fonds consolidé du revenu du Québec.

+ Certains programmes sont exclus de I'analyse sur la base des criteres suivants :

- Les programmes liés a I'exercice des rdles sociaux des personnes handicapées (éducation,
emploi, loisirs);

- Les mesures de soutien au revenu;
- Les mesures fiscales;

- Les programmes a portée inclusive (ex. : programmes visant a rendre accessible le transport
en commun régulier);

- Les programmes liés a des soins hospitaliers.

* Le portrait est complété par I'analyse de données sur les régimes d'indemnisation de la SAAQ et
de la CNESST® ainsi que sur les prestations spéciales versées aux prestataires du Programme de
solidarité sociale du MESS. Cette approche permet d'avoir une meilleure perspective pour analyser
les programmes visés par le projet. Selon Blais, Gardner et Lareau (2004), les personnes devenues
handicapées a la suite d'un accident de la route ou du travail recoivent un niveau d’indemnisation
plus généreux et difficile a atteindre par les programmes sans égard a la cause de l'incapacité
financés a méme le fonds consolidé du revenu. Cela s'explique notamment par la source de
financement des régimes d'indemnisation qui est assurée par celui qui est susceptible de causer
le préjudice.

5. Dans le cadre de ce projet, le régime d'indemnisation de la CNESST n'inclut pas les données et les informations liées au régime
d’'indemnisation des victimes d’actes criminels (IVAC).
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Une démarche d’analyse en plusieurs étapes

« Il sera ici question des différentes étapes de la démarche d'analyse, soit les analyses préliminaires,
I'élaboration du cadre méthodologique et la réalisation des différentes collectes de données
effectuées aupres de différentes parties prenantes.

Des analyses préliminaires

+ Des analyses préliminaires ont permis de faire ressortir les principaux problemes associés aux
programmes a partir :

- De la documentation disponible sur les programmes;

- Des constats des rapports d’évaluation de la politique A part entiére visant une réponse compléte
aux besoins essentiels des personnes handicapées (Office 2017a, 2017hb, 2017c, 2017d, 2017e);

- D’une consultation aupres des conseilléres et des conseillers a I'intégration des personnes
handicapées de I'Office.

Un cadre méthodologique

+ Les résultats de ces analyses préliminaires ont alimenté la production d’'un cadre méthodologique.
Ce cadre a permis d'identifier les questions d’évaluation associées aux deux premiers objectifs
du projet (évaluer I'écart et analyser les causes) et de définir les indicateurs, les sources de données
et les méthodes de collectes de données les plus appropriées pour y répondre.

Des collectes de données aupres de diverses parties prenantes

* Plusieurs collectes, prévues dans le cadre méthodologique, ont été réalisées afin de répondre
aux questions d'évaluation :

- Une collecte de données administratives auprées des ministeres et organismes publics;

- Des entrevues semi-dirigées aupres de personnes responsables des programmes dans les
ministeres et organismes publics;

- Des questionnaires auprés des organismes du milieu associatif des personnes handicapées;

- Des groupes de discussion avec des conseilleres et des conseillers a I'intégration des personnes
handicapées de I'Office.

Le portrait de I'offre de programmes et des enjeux observés

+ Un portrait de I'offre de programmes du gouvernement du Québec visant a répondre aux besoins
essentiels des personnes handicapées ainsi que de leurs principaux enjeux est présenté.
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Le portrait des besoins des personnes handicapées

+ Lorsque pertinent, un portrait des besoins des personnes handicapées est réalisé a partir
des données d'enquétes populationnelles.

L'écart entre les besoins des personnes handicapées et I'offre de
programmes : une évaluation et une analyse des causes de cet écart

+ Une évaluation de I'écart entre les besoins des personnes handicapées et |'offre de programmes
est effectuée. Lorsqu’un écart majeur est identifié, une analyse des causes de cet écart est ensuite
présentée. Cette analyse est réalisée sous I'angle des enjeux liés au financement, a I'organisation
et a la coordination des programmes destinés aux personnes handicapées.

Les activités permettant de vivre a domicile

« Cette partie décrit les programmes faisant I'objet d'une analyse, les sources de données utilisées
et les diverses procédures liées aux collectes de données.

L'offre de programmes liés aux activités permettant de vivre a domicile
du gouvernement du Québec pour les personnes handicapées

+ Les travaux relatifs aux activités permettant de vivre a domicile portent principalement sur sept
programmes, en plus de quatre programmes additionnels pour compléter I'analyse.

Ministere ou organisme public

Principaux programmes analysés responsable des orientations
(Administration, si différente)

Programme de soutien aux familles MSSS (RSSS)
Services de soutien a domicile : services professionnels MSSS (RSSS)
Services de soutien a domicile : aide a domicile MSSS (RSSS)

Programme d’exonération financiere pour les services d'aide

domestique (PEFSAD) - aide variable MSSS (RAMQ)
Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie

domestique (équipements AVQ-AVD) MSSS (RSSS)
Programme d'aide matérielle pour les fonctions d'élimination MSSS (RSSS)
Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées MSSS (RAMQ)

8 Pour une meilleure réponse aux besoins essentiels des personnes handicapées



Ministere ou organisme public

Programmes retenus pour compléter I'analyse responsable des orientations
(Administration, si différente)

Aide personnelle a long terme pour les victimes d'accidents de la route SAAQ
Aide personnelle a domicile de la réadaptation sociale pour les victimes

) - . CNESST
d’une lésion professionnelle
Remboursement de frais de travaux d'entretien courant du domicile

. . : - ) . : CNESST

de la réadaptation sociale pour les victimes d’une lésion professionnelle
Prestations spéciales versées aux prestataires du Programme de solidarité MESS
sociale

+ Dans le cadre de ce rapport, les services de SAD, tant les services professionnels que I'aide a
domicile, seront traités conjointement.

+ Des programmes de fournitures médicales ne faisant pas I'objet de demandes de soutien auprés
des services directs a la population de I'Office ne sont pas visés par I'analyse effectuée. Dans ces
cas précis, I'Office suppose que les personnes handicapées rencontrent peu d’obstacles afin d'y
avoir acces.

+ Pour les activités permettant de vivre a domicile, il s'agit des programmes suivants :

- Programme relatif aux bandages et vétements de compression nécessaires au traitement
du lymphoedéme (MSSS (RAMQ));

- Programme national d’oxygénothérapie a domicile (MSSS (RSSS));

- Programme ministériel d’alimentation entérale a domicile pour les personnes handicapées
du Québec (MSSS (CHUSJ));

- Programme national d’assistance ventilatoire a domicile (MSSS (IUCPQ et CUSM)).

Les sources de données et les procédures

+ Cette section présente les sources de données et les procédures liées aux collectes de données.

Documents liés aux programmes et données administratives

+ Des collectes de documents et de données administratives ont été réalisées aupres :

- du MSSS, qui est responsable du programme SAF, des services de SAD, du programme sur les
aides a la vie quotidienne et domestique et du programme d'aide matérielle pour les fonctions
d’élimination;

- de la RAMQ, qui est responsable de I'administration et de I'application du PEFSAD et du programme
relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées;

- de la SAAQ et de la CNESST concernant les mesures en lien avec I'aide personnelle et le
remboursement des frais de travaux d'entretien courant du domicile.
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La collecte de données aupres de la RAMQ, de la SAAQ et de la CNESST s'est déroulée du 17 mai au
30 juillet 2021. La collecte auprés du MSSS a été réalisée du 14 septembre 2021 au 11 février 2022.
Des échanges par courriel, par téléphone et en visioconférence ont aussi été effectués pour
faciliter I'identification des documents et données recherchés auprées des ministéres et des
organismes publics.

Les documents demandés étaient les cadres normatifs en vigueur, les directives et politiques, les
guides d'attribution, les listes d’aides techniques, les rapports d’évaluation et les sondages relatifs
aux programmes.

Les données collectées concernent principalement les dépenses annuelles, les effectifs consacrés
a I'administration du programme, le nombre de demandes traitées, de participants, de biens octroyés
et de services offerts ainsi que les délais d'attente.

Entrevues semi-dirigées aupres de responsables des programmes dans
les ministeres et organismes publics

Des entrevues semi-dirigées ont été réalisées auprés de personnes responsables du programme
SAF, des services de SAD, du PEFSAD, du programme sur les aides a la vie quotidienne et
domestique et du programme d'aide matérielle pour les fonctions d’élimination.

Un guide d’entrevue (voir I'annexe Ill pour un exemple) a été réalisé, comportant plusieurs questions
relatives aux themes suivants :

- Le financement du programme et I'admissibilité des demandeurs;
L'organisation et la coordination du programme;

- Les avancées a souligner et les enjeux a considérer;

- Les perspectives d’avenir pour le programme.

Les rencontres se sont tenues du 4 aodt au 29 octobre 2021.

Groupes de discussion aupres des conseilleres et des conseillers a I'intégration
des personnes handicapées de I'Office

10

Des groupes de discussion composés de conseilleres et de conseillers a l'intégration des personnes
handicapées de I'Office offrant des services directs a la population ont été formés afin de collecter
des données qualitatives concernant les obstacles rencontrés par les usageres et usagers du
programme de SAF ainsi que pour ceux et celles des services de SAD, du PEFSAD, du programme
sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique et du programme d'aides matérielles pour
les fonctions d’élimination.

Deux rencontres réunissant chacune cing et quatre conseilleres et conseillers a I'intégration
de I'Office ont été réalisées le 21 juillet et le 31 aolt 2021.

Des données ont été recueillies sur les themes des besoins non comblés et des principaux
obstacles. Plus précisément, les obstacles liés a la couverture et au niveau de services offerts,
aux délais et aux listes d'attente, aux différences régionales dans les services et aux criteres.
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Questionnaires aupres des organismes du milieu associatif des
personnes handicapées

+ L'Office a effectué une consultation par questionnaire aupres des organismes du milieu associatif
des personnes handicapées afin de recueillir des observations relatives aux obstacles rencontrés
par les personnes handicapées dans I'accés aux programmes (voir I'annexe IV pour un exemple).

+ La participation des organisations suivantes a été sollicitée au sujet du programme SAF, des
services de SAD, du PEFSAD, du programme sur les aides a la vie quotidienne et domestique,
du programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination, et du programme relatif a
I'appareillage pour les personnes stomisées :

L'Alliance québécoise des regroupements régionaux pour l'intégration des personnes
handicapées (AQRIPH);

La Confédération des organismes de personnes handicapées du Québec (COPHAN);
La Société québécoise de la déficience intellectuelle (SQDI);
La Fédération québécoise de I'autisme (FQA);

Connexion TCC.QC (Regroupement des associations de personnes traumatisées craniocérébrales
du Québec);

DéPhy Montréal;
L’Association québécoise des personnes stomisées (AQPS).

+ Lacollecte s'est déroulée du 12 octobre 2021 au 25 mars 2022. Un questionnaire a été transmis
par courriel aux personnes responsables des organismes visés.

+ Un taux de réponse de 71 % a été obtenu pour cette collecte.

Enquétes populationnelles

+ Lorsque pertinent, les données de I'Enquéte canadienne sur I'incapacité (ECI) de 2017 de Statistique
Canada, de I'Enquéte sociale générale (ESG) de 2018 et du Recensement 2021 sont utilisées pour
dresser un portrait des besoins des personnes handicapées pour réaliser leurs activités permettant
de vivre a domicile.
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PARTIE 1:SOUTIEN AUX FAMILLES

Le programme SAF (MSSS (RSSS))

+ Cette section présente le programme SAF du MSSS ainsi qu'une analyse des principaux enjeux
observés dans la mise en ceuvre de ce programme.

Tableau 1
Le programme SAF (MSSS (RSSS))

Programme SAF (MSSS (RSSS))

Le programme SAF est une aide financiére attribuée aux familles de personnes
handicapées afin de leur permettre d'assumer leurs différentes responsabilités,
de compenser le stress et la fatigue ou de faire face a des situations imprévisibles
ou urgentes.

L'aide financiére attribuée peut étre utilisée pour :

- Des services de gardiennage (dans le cas d’un enfant) ou de présence-surveillance
(dans le cas d'un adulte) qui sont des activités normales de garde lorsqu’un proche
qui habite avec une personne handicapée doit s'absenter occasionnellement
de son domicile pour diverses activités de la vie courante. Ces services sont
généralement planifiés.

« Des services de répit qui permettent a la famille ou aux proches de compenser le stress,
I'épuisement et la fatigue supplémentaire occasionnés par les besoins de la personne
handicapée. Le répit peut étre offert a domicile ou a I'extérieur du domicile, par exemple

Breve description dans un établissement public, une ressource intermédiaire ou une ressource de type

du programme familial, ou encore aupres d’'un organisme communautaire offrant une maison de répit.

Ces services sont généralement planifiés.

+ Des services de dépannage qui permettent a la famille de faire face a des situations
imprévisibles ou urgentes. Le dépannage est temporaire et de courte durée. Il consiste
a prévoir les mesures, les ressources ou les services les plus appropriés pour répondre
aux besoins des personnes lors d'une situation d’urgence, et ce, afin de diminuer les
inquiétudes que peuvent avoir certaines familles.

+ L'appui aux taches quotidiennes qui permet de relayer la famille ou les proches
dans leurs activités quotidiennes, lorsqu’ils prennent soin d'une personne ayant une
incapacité ou lorsqu'ils vaquent a leurs autres occupations (ex. : soin des enfants,
aide aux devoirs, soutien dans l'organisation de la vie matérielle, accompagnement et
services d'interprétation visuelle et tactile)® (MSSS 2021a).

La responsabilité des services de soutien a la famille a été transférée de I'Office
au MSSS en aofit 1991.

6. L'utilisation du programme SAF pour offrir I'appui aux taches quotidiennes serait peu fréquente et varierait d’'un établissement
al'autre.
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Responsable des
orientations et du
financement

Responsable de
I'administration
et de I'application

Clientele visée
et conditions
d’admissibilité

Financement

Organisation
(fonctionnement)

Coordination
(liens avec les
partenaires)

Programme SAF (MSSS (RSSS))

MSSS

RSSS

Programme offrant des services a 25 049 usageres et usagers en 2020-2021.

Selon le guide pour I'application du programme (Office 1991), pour étre admissible,
une famille doit avoir un de ses membres qui répond a la définition Iégale de personne
handicapée en vertu de la Loi.

Dans la pratique, les clienteles visées par ce programme sont les familles naturelles
de personnes ayant une DP, une DI ou un TSA.

Programme financé par le fonds consolidé du revenu pour des dépenses de 37 416 880 $
en 2020-2021 (dépenses moyennes par personne estimées a 1 4949)

Le MSSS répartit les ressources financieres entre les différents établissements du RSSS
sur la base d'une allocation historique, a I'exception des derniéres bonifications

de I'enveloppe (en 2019-2020 et en 2021-2022) qui ont été réparties selon une
méthodologie tenant compte de la consommation régionale attendue ainsi que

de larichesse relative des programmes-services concernés.

Les modalités liées a I'attribution de I'aide financiére aux familles relévent des
établissements du RSSS et peuvent varier d'un établissement a l'autre.

A titre d’exemples, ce sont les établissements qui déterminent les modalités liées :

+ Aux montants qui peuvent étre octroyés pour les différents types de services offerts
(gardiennage, présence-surveillance, répit, dépannage, etc.).

+ Aux périodes couvertes par I'aide financiére (mensuelles, trimestrielles, annuelles, etc.).

Les modalités liées a I'organisation du programme SAF sont déterminées par les
établissements du RSSS et peuvent varier d’un établissement a l'autre.

A titre d'exemples, ce sont les établissements qui déterminent les modalités liées :
- Al'évaluation des besoins.
« Ala forme de l'aide financiére attribuée (subvention, allocation ou remboursement, etc.).

« Ala gestion des listes d'attente.

Les services liés au programme SAF sont essentiellement offerts par des ressources
externes (organismes communautaires ou travailleuses et travailleurs engagés de gré
agré).

Les organismes communautaires offrant du répit sont les principaux partenaires

du RSSS dans le cadre de ce programme.

Selon la gamme de services pour les personnes ayant une déficience physique, une
déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme (MSSS 2021a), le répit
peut aussi étre offert directement par le RSSS (établissement public, ressource
intermédiaire ou ressource de type familiale).
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Les régimes d'indemnisations de la SAAQ et de la CNESST n’ont pas de mesures spécifiques
permettant d’offrir du soutien aux familles sous la forme de gardiennage, de présence surveillance,
de répit ou de dépannage. Cependant, certains montants versés dans le cadre de ces deux
régimes peuvent étre utilisés pour compenser les frais associés a I'aide personnelle a domicile.
Par exemple, a la SAAQ, des frais pour I'hnébergement temporaire peuvent étre remboursés a la
personne accidentée.

Un programme délégué au RSSS pour lequel des enjeux majeurs
sont observés

Les principaux enjeux présentés ont été soulevés dans le cadre de I'analyse des données
administratives du programme, de I'entrevue avec la direction du programme au MSSS, du groupe
de discussion avec les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que des
questionnaires des organismes du milieu associatif des personnes handicapées.

Des dépenses insuffisantes

7.

14

Dans son rapport d'évaluation de I'efficacité de la politique A part entiére sur les activités permettant
de vivre a domicile (Office 2017b), I'Office rapportait que les dépenses liées au programme SAF
avaient trés peu augmenté entre 2009-2010 et 2013-2014. La figure 1 démontre que cette tendance
est toujours observée entre 2016-2017 et 2018-2019, puis qu’en 2019-2020, les dépenses ont
augmenté a la suite d’investissements additionnels. Il est a noter que, si ces investissements ont
permis d'augmenter les dépenses effectuées pour les usagéres et usagers’ ayant une DI en 2019-
2020 et pour ceux et celles ayant un TSA en 2020-2021, ces investissements ont eu peu d'impact sur
les dépenses effectuées pour les usagéres et usagers ayant une DP.

Les données administratives du MSSS comptabilisent le nombre d'usagéres et d'usagers desservis plutét que le nombre de
familles, et ce, bien que I'aide financiére du programme SAF s'adresse aux familles des personnes handicapées.
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Figure 1

Dépenses globales et par programme-service du programme SAF, Québec, 2016-2017 a 2020-2021
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Source : Données administratives du MSSS, AS-471 2016-2017, 2017-2018, 2018-2019, 2019-2020; 2020-2021.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022

+ En 2020-2021, les dépenses globales du programme SAF ont permis d'offrir des services
de soutien pour les familles d’environ 25 000 usageres et usagers, ce qui représente un peu
plus de 16 500 personnes de 0 a 17 ans et un peu plus de 8 500 personnes de 18 ans et plus
(tableau 2). Ce nombre d’usageres et d'usagers desservis constitue une hausse d’un peu plus
de 10 000 personnes de plus qu'en 2018-2019, avant les bonifications budgétaires.
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« En2020-2021, les établissements du RSSS ont rapporté qu'environ 600 usageres et usagers
étaient sur une liste d’attente pour obtenir des services dans le cadre du programme SAF, soit
environ 500 personnes de 0 a 17 ans et environ 100 personnes de 18 ans et plus (tableau 2). Cette
liste d’attente comptait environ 1 400 usageres et usagers en 2018-2019, avant les bonifications
budgétaires. L'Office n’a toutefois pas été en mesure d'obtenir des données administratives sur les
délais d’attente ni sur le nombre de personnes refusées et les motifs de ces refus.

Tableau 2
Nombre d'usagers desservis et nombre d'usagers en attente du programme SAF, Québec, 2018-2019
a2020-2021

2018-2019 2019-2020 2020-2021 Variation

n %

Nombre d'usagers

04a 17 ans 8143 16 567 16 520 102,9
18 ans et plus 6 582 8296 8529 29,6
Total 14 725 24 863 25049 70,1

Nombre d'usagers en attente

0a17ans 1153 466 502 -56,5
18 ans et plus 258 89 101 -60,9
Total 1411 555 603 -57,3

Source : Données administratives du MSSS, GESTRED 41980, 2019-2020 et 2020-2021.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022

+ Dans le cadre du budget 2021-2022, de nouvelles sommes additionnelles ont été annoncées.
Ces sommes représentent des investissements de 50 millions sur 5 ans, soit 10 millions
supplémentaires par année. Elles visent a dispenser des services a des usageres et usagers
qui sont en attente de services ainsi qu'a augmenter l'intensité du soutien aux usageres
et usagers d'ores et déja admis au programme (MSSS 2021c).

+ Selon la direction responsable du programme au MSSS, I'écart entre les montants octroyés
et les besoins des familles serait un des principaux enjeux de ce programme, d’'ou la nécessité
des investissements supplémentaires annoncés.

+ Ces constats concordent avec les observations des conseilleres et des conseillers a I'intégration
de I'Office qui rapportent qu’en plus des usagers qui sont en attente de services, d'autres usagers
recevraient une aide financiére insuffisante pour répondre a I'ensemble de leurs besoins. De plus,
il semblerait que le programme ne soit pas connu de I'ensemble des familles qui pourraient
en bénéficier.
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Une administration déléguée au RSSS qui crée des disparités

« Comme présenté dans le tableau 1, plusieurs des modalités liées a I'attribution de I'aide financiere
et a I'organisation du programme SAF relevent des établissements du RSSS et peuvent varier d'une
région a l'autre.

« Atitre d'exemple, le tableau 3 démontre que le montant moyen dépensé par les établissements
du RSSS par usageéres et usagers en 2020-2021 varie de 478$ a 2 9918S. Ainsi, en 2020-2021,
4 établissements ont dépensé, en moyenne, plus de 2 000 $ par personne, soit le CIUSSS de
I'Ouest-de-I'lle-de-Montréal (2 991$), le CISSS de la Cote-Nord (2 944 $), la Clinique communautaire
de Pointe St-Charles (2 147 $) et le CISSS des iles (2 146 $). Inversement, les établissements ayant
les montants moyens dépensés par personne les moins élevés sont le CISSS de la Gaspésie (478 S),
seul établissement a avoir dépensé, en moyenne, moins de 1 000 $ par personne, le CIUSSS de
I'Estrie-CHUS (1 047 $) et le CISSS de I'Outaouais (1 050 ).

+ Ainsi, le CISSS de la Cote-Nord et le CISSS de la Gaspésie, qui desservent, tous deux, des populations
de taille similaire (environ 90 000 personnes) et un grand territoire (CISSS Cote-Nord 2020
et CISSS Gaspésie 2022), ont un écart important quant au montant moyen dépensé par usagére
et usager (2 944 S c. 4789).

Tableau 3
Montant moyen dépensé par usager, par établissement du RSSS, Québec, 2020-2021

Montant moyen
$

Ensemble du Québec 1 493,758
CRSSS Baie-James 1995,50
CISSS des fles 2145,73
CISSS du Bas-Saint-Laurent 1 965,21
CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean 1315,73

CIUSSS de la Capitale-Nationale

CIUSSS de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec 1151,96
CIUSSS de I'Estrie-CHUS 1046,71
CIUSSS de I'Ouest-de-I'lle-de-Montréal 1164,04
CIUSSS du Centre-Ouest-de-I'lle-de-Montréal 2991,47
CIUSSS du Centre-Sud-de-I'lle-de-Montréal 1341,42
CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-Montréal 1 896,53
CIUSSS de I'Est-de-I'lle-de-Montréal 1852,85

8. Ce montant représente le montant moyen pour I'ensemble du Québec, soit les dépenses totales divisées par le nombre total
d'usageéres et usagers.
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Montant moyen
$

CISSS de I'Outaouais 1049,88
CISSS de I'Abitibi-Témiscamingue 124732
CISSS de la Cote-Nord 294413
CISSS de la Gaspésie 478,17
CISSS de Laval 124519
CISSS de Lanaudiere 117797
CISSS des Laurentides 1625,68
CISSS de la Montérégie-Centre 1409,06
CISSS de la Montérégie-Est 1567,81
CISSS de la Montérégie-Ouest 1407,53
CISSS de Chaudiere-Appalaches 1874,00
Cliniqgue communautaire de Pointe St-Charles 2 146,55

.. Donnée non disponible
Source : Données administratives du MSSS, GESTRED 41980 2020-2021 et AS-471 2020-2021.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

+ Le guide d'application du programme SAF (Office 1991) n'a pas été mis a jour depuis 1991 et
son administration s’est régionalisée de plus en plus au fil des ans. Selon le MSSS, des travaux
seraient en cours afin d'élaborer un nouveau cadre de gestion national qui permettra d'offrir
des balises communes aux différents établissements du RSSS. D’ici 13, le MSSS est d'avis que
les disparités régionales quant aux modalités du programme font partie des enjeux liés a son
administration actuelle.

+ Cette observation est également partagée par les conseilleres et les conseilleres a l'intégration de
I'Office ainsi que par les organismes du milieu associatif. En effet, tous rapportent des disparités
régionales en ce qui a trait :

- Aux montants octroyés pour les différents services offerts;

- Aux périodes couvertes par l'aide financiére (mensuelle, trimestrielle, annuelle, etc.);
- Al'évaluation et la réévaluation des besoins;

- Ala forme de I'aide financiére (subvention, allocation, remboursement, etc.);

- Ala gestion des listes d'attente;

- Alareddition de comptes demandée aux familles.
+ En bref, il y a une convergence entre, d’'une part, les données administratives du programme
SAF et, d'autre part, les observations rapportées par le MSSS, les conseilléres et les conseillers

a l'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif en ce qui concerne les
disparités régionales liées a I'administration et I'application du programme SAF.
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Des inadéquations entre l'aide financiere octroyée et la disponibilité des ressources

+ Le Plan d'action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 (MSSS 2021d)
souligne que I'acces a des services de répit demeure un enjeu pour les familles de personnes ayant
une DP, une DI ou un TSA. Les problémes les plus fréquents mentionnés dans le Plan d'action sont
le manque de services de répit, les services de répit disponibles qui sont difficiles d'acces ainsi que
les horaires qui ne sont souvent pas adaptés aux besoins des familles.

+ Plus globalement, les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les
organismes du milieu associatif ont souligné deux enjeux principaux qui concernent I'inadéquation
entre I'aide financiere attribuée par le RSSS et les ressources disponibles.

- Le premier enjeu porte sur l'aide financiére attribuée aux familles qui ne serait pas assez élevée
pour le colit des différentes ressources offrant les services, tels que les maisons de répit et les
travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré. Certaines familles ne seraient pas en mesure de
défrayer les colts supplémentaires nécessaires pour obtenir les services auxquels elles ont droit,
et ce, bien que ces services puissent étre disponibles.

- Alinverse, le second enjeu concerne I'offre de services qui est parfois insuffisante pour répondre
aux besoins des familles, malgré la disponibilité de I'aide financiére offerte par le RSSS. Par
exemple, certaines familles ne seraient pas en mesure de trouver de ressources pour obtenir
des services, soit parce que les ressources ont de longues listes d'attente ou parce qu'il n'y a
pas de ressources offrant des services qui répondent aux besoins spécifiques de 'usagére ou
de l'usager. Dans le cas des services offerts a I'extérieur du domicile, il arrive également que la
ressource appropriée ne soit pas située a proximité du domicile de la famille, ce qui peut exiger
une organisation complexe liée a de longs déplacements.

+ Tant pour le premier enjeu que pour le second, les conseilleres et les conseillers a I'intégration de
I'Office rapportent que des familles se voient dans I'impossibilité de dépenser I'ensemble de I'aide
financiere qui leur est attribuée, ce qui a parfois un impact négatif sur le montant de I'aide financiéere
qui sera octroyé I'année suivante.

+ Enfin, les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du
milieu associatif ont souligné I'écart entre I'offre de services en SAF présentée dans les différents
documents officiels du MSSS® et les services réellement offerts aux familles. Plus précisément,
le répit, le gardiennage / présence surveillance et, parfois, le dépannage seraient les principaux
services couverts par le programme SAF. Ainsi, I'appui aux taches quotidiennes serait tres rarement
offert dans le cadre de ce programme, et ce, malgré qu’elle fasse partie des services de SAF
présentés dans la gamme de services pour les personnes ayant une DP, une DI ou un TSA (MSSS
2021a). Selon le MSSS, ce type de services ferait partie d'une «zone plus grise » en termes de
couverture de 'offre de services déléguée aux établissements du RSSS.

9. Par exemple, la politique de soutien a domicile Chez soi : le premier choix (MSSS 2003) ou la gamme de services pour les
personnes ayant une déficience physique, une déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme Pour une intégration
des soins et des services pour les personnes ayant une déficience (MSSS 2021a).
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Un programme qui ne vise pas I'ensemble des familles de personnes handicapées

« Comme présenté dans le tableau 1, si le guide pour I'application du programme (Office 1991)
mentionne que les familles dont I'un des membres répond a la définition Iégale de personne
handicapée en vertu de la Loi sont admissibles au programme, les conseilléres et les conseillers
a l'intégration de I'Office observent que ce dernier vise principalement les familles des usageres
et usagers qui ont une DP, une DI ou un TSA. Cet enlignement est d'ailleurs partagé par la direction
responsable de ce programme au MSSS.

+ Selon les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office, il n'existe pas, a ce jour, de
programme ou de service équivalent pour les familles de personnes handicapées qui n’ont pas une
DP, une DI ou un TSA. Ainsi, des familles de personnes ayant un trouble grave de santé mentale
ou une incapacité liée a des fonctions organiques n'ont pas acces, par exemple, aux services de
gardiennage / présence surveillance, de répit ou de dépannage. Pourtant, ces personnes peuvent
étre admissibles a d'autres programmes gouvernementaux a titre de personnes handicapées. C'est
le cas, par exemple, de familles de personnes ayant un syndrome de Gilles de la Tourette ou de
familles de personnes qui sont polyallergiques. Le MSSS n'a cependant pas été en mesure de nous
transmettre de données concernant les demandes refusées dans le cadre du programme SAF et il
est permis de croire que plusieurs familles ne font pas de demandes puisqu’elles ne connaissent
pas I'existence du programme ou sont informées de leur non-admissibilité par le RSSS.

Besoins de soutien des familles de personnes handicapées

+ Cette section présente les données sur les besoins de soutien des familles de personnes
handicapées. Ces données proviennent du recensement de 2021'° (Statistique Canada 2023) ainsi
que d'une enquéte réalisée par Statistique Canada, soit I'ESG - Les soins donnés et recus de 2018
(Statistique Canada 2022).

10. Le questionnaire détaillé du Recensement de 2021 de Statistique Canada, auquel 25% de tous les ménages canadiens ont
répondu, comprenait des questions filtres visant a identifier les personnes les plus susceptibles d'avoir une incapacité parmi
toutes les personnes faisant partie des ménages, incluant les enfants. Il faut préciser que les données sur l'incapacité tirées du
Recensement représentent une population plus large que celle visée par la Loi puisqu’elles incluent certaines personnes ayant
une incapacité temporaire lors du Recensement.

11. Dans le cadre de I'ESG, un aidant est une personne qui prodigue des soins ou de I'aide a un membre de la famille ou a des amis
ayant un probleme de santé de longue durée, une incapacité physique ou mentale, ou des problemes liés au vieillissement.
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Au Québec, environ 68 970 familles comptent un enfant ayant une
incapacité grave et environ 58 095 personnes de 18 ans et plus vivant
avec leurs parents ont une incapacité grave

+ Selon des données tirées du recensement de 20212, 8 % des familles qui comptent au moins
un enfant mineur ont un enfant de 0 a 17 ans avec une incapacité grave. Cela représente environ
68 970 familles (données non présentées).

+ De plus, 9% des personnes de 18 ans et plus vivant avec leurs parents ont une incapacité grave, soit
une population estimée de 58 095 personnes (données non présentées).

Au Québec, 63 % des aidants ont des besoins insatisfaits en termes
de soutien financier, d'aide gouvernementale ou de crédits d'impot

+ Au Québec, selon I'ESG de 2018, 59 % des aidants' ont déclaré avoir regu une forme quelconque de
soutien a la prestation des soins; faisant du Québec la province ou la proportion d'aidants ayant regu
du soutien est la plus basse au Canada, la proportion dans les autres provinces se situant au-dela
de 70 % (données non présentées).

+ Ce soutien a la prestation des soins peut étre :

- Social : conjoint, enfants, membres de la famille élargie, amis proches ou voisins, groupes
communautaires, etc.

- Financier : provenant de la famille ou des amis, de sommes recues de programmes
gouvernementaux et de crédits d'impot fédéraux.

= Ce soutien a pris la forme d’un soutien financier provenant de sommes regues par le biais
de programmes gouvernementaux pour seulement 3,9 %' des aidants (tableau 4).

12. Adapté de Statistique Canada, tableaux personnalisés du recensement 2021. Cela ne constitue pas une approbation de ce
produit par Statistique Canada.

13. Dans le cadre de 'ESG de 2018, un aidant est une personne de 15 ans et plus ayant déclaré avoir prodigué, au cours de I'année
précédente, des soins ou de I'aide a une personne ayant un probléme de santé de longue durée, une incapacité physique ou
mentale, ou des problémes liés au vieillissement.

14. Coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %; interpréter avec prudence.
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Tableau 4
Sources de soutien regu par les aidants au cours des 12 derniers mois, Québec, 2018

Toute forme de soutien 58,5
Soutien social 54,1
Conjoint ou partenaire ayant adapté sa vie ou ses conditions de travail 31,8
Enfants ayant fourni de l'aide 34,8
Membres de la famille élargie ayant fourni de I'aide 32,2
Amis proches ou voisins ayant fourni de I'aide 19,4
Groupes communautaires, spirituels, culturels ou ethniques ayant fourni de l'aide 4,6
Soins de reléve ou de répit occasionnels 7,0
Soutien financier 16,8
Famille ou amis ayant fourni du soutien financier 8,9
Sommes regues de programmes gouvernementaux 3,9*
Crédits d'impot fédéraux auxquels les aidants peuvent étre admissibles 7,2*

* Coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %; interpréter avec prudence.
Source : ESG de 2018, Statistique Canada.

Traitement : Statistique Canada, 2022.

Compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

Un écart important entre l'offre de services du programme SAF
et les besoins en soutien des familles de personnes
handicapées : un constat unanime

+ Les nombreux enjeux du programme soulevés plus haut ainsi que le portrait des besoins des
familles de personnes handicapées démontrent qu'il y a un écart important entre I'offre de services
du programme SAF et les besoins des familles de personnes handicapées.

+ S'ily a un environ 68 970 familles ol vivent un enfant de 0 a 17 ans ayant une incapacité grave et
environ 58 095 personnes agées de 18 ans et plus ayant une incapacité grave et vivant avec leurs
parents (données non présentées), le programme SAF a, quant a lui, permis d’offrir des services
a 16 520 usageres et usagers de 0 a 17 ans et a 8 529 usageres et usagers de 18 ans et plus en
2020-2021 (tableau 2), ce qui représente environ 24 % des familles ot vivent des enfants de 0 a 17 ans
ayant une incapacité grave et environ 15% des personnes agées de 18 ans et plus ayant une
incapacité grave et vivant avec leurs parents (données non présentées).
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* De plus les enjeux suivants sont observés :
- Des investissements insuffisants;
- Une administration déléguée au RSSS qui crée des disparités;
- Une inadéquation entre I'aide financiere accordée et la disponibilité des ressources;

- Des criteres d’admissibilité qui ne permettent pas d'offrir des services a I'ensemble des familles de
personnes handicapées puisqu'ils excluent les personnes qui n'ont pas une DP, une DI ou un TSA.

+ Cette section analyse les causes de cet écart, plus particuliérement sous I'angle du financement,
de 'organisation et de la coordination.

Un financement a bonifier

+ Les données administratives sur les dépenses du programme SAF ainsi que celles présentées dans
le rapport d'évaluation de I'efficacité de la politique A part entiére portant sur les activités permettant
de vivre a domicile (Office 2017b) permettent de constater que le budget affecté au programme SAF
n'a pas été bonifié entre 2009-2010 et 2018-2019.

+ La direction responsable du programme au MSSS a également indiqué que, pendant ces mémes
années, la répartition des ressources financiéres entre les différents établissements du RSSS s'est
faite sur la base d’une allocation historique et non en fonction des besoins présents sur chacun
des territoires.

+ Ainsi, tant les conseilléres et conseillers a I'intégration de I'Office que les organismes du milieu
associatif observent que le financement du programme SAF est insuffisant pour répondre aux
besoins des familles de personnes handicapées. Les données présentées plus haut convergent dans
le méme sens et font état :

- De centaines d'usageres et usagers sur les listes d'attente;

- De montants moyens accordés par usagere et usager trés variables d'une région a l'autre et qui
seraient insuffisants pour répondre aux besoins de certaines familles et compenser I'ensemble
des codts supplémentaires qu'engendrent ces besoins;

- De ressources non disponibles pour offrir des services;

- D’écarts entre |'offre de services décrite dans les documents officiels du MSSS et ceux offerts
par le RSSS;

- De familles exclues sur la base du diagnostic de I'usager;

- De familles qui ne connaitraient pas I'existence du programme et qui seraient susceptibles
de pouvoir en bénéficier.
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+ Les investissements supplémentaires annoncés en 2019-2020 et en 2021-2022 visent a diminuer les
listes d'attente et a augmenter l'intensité du soutien aux familles des personnes déja admises au
programme. La répartition de ces investissements a d'ailleurs été faite selon une méthodologie qui
permet de tenir compte des besoins potentiels des différents établissements du RSSS. Cependant,
les données populationnelles tendent a démontrer que les besoins estimés seraient bien plus élevés
que le nombre d'usageres et d'usagers actuellement recensés sur les listes d'attente ou ayant
besoin d'une plus grande intensité de services. Ainsi, bien que ces investissements supplémentaires
(qui représentent une augmentation de 27 % du budget du programme) contribuent aux objectifs
visés, ils apparaissent insuffisants pour répondre a I'ensemble des besoins non comblés.

Une organisation a actualiser, a simplifier et a rendre plus uniforme dans
I'ensemble du Québec

+ L'organisation du programme SAF est basée sur un guide d'application qui a été rédigé en 1991 et
n'a pas été mis a jour depuis (Office 1991). Plusieurs normes qui se trouvent dans ce guide ne sont
plus d’actualité, telle que le mode de tarification suggéré. Ainsi, au fil des ans, les établissements du
RSSS ont développé leurs propres normes, ce qui a contribué a ce que les normes nationales soient
peu a peu délaissées et a créer de nombreuses disparités qui peuvent s'observer d'un établissement
a l'autre. Ces disparités se traduisent par des inégalités basées sur le lieu de résidence des familles
de personnes handicapées.

+ Les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif
ont souligné la complexité et le manque d'information entourant le programme. Si certaines familles ne
sont pas informées de I'existence du programme, d'autres, qui y ont acces, peinent a comprendre son
fonctionnement. Par exemple, les criteres de priorisation de dossiers ou ceux utilisés pour déterminer
les sommes accordées sont rarement partagés avec les familles des usageéres et usagers.

Une meilleure coordination nécessaire entre l'aide financiere allouée
et la disponibilité des ressources

+ Sil'aide financiere du programme SAF est octroyée aux familles par les établissements du RSSS,
les services sont, la plupart du temps, offerts par des ressources externes. Ainsi, I'information sur
le nombre de ressources externes existantes, le type de celles-ci ainsi que leur disponibilité ne sont
pas considérés systématiquement dans I'administration et I'application du programme au niveau
des établissements du RSSS.

+ Selon les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office et les organismes du milieu
associatif, les ressources seraient actuellement insuffisantes pour répondre a la demande. Les
organismes communautaires offrant des services de SAF'® sont limités, peuvent avoir de longues
listes d’attente, n'offrent pas toujours des services qui répondent aux besoins spécifiques de la
personne handicapée et ne sont pas systématiquement situés a proximité du domicile des familles.

15. Les organismes communautaires qui offrent des services de SAF sont financés dans le cadre d'autres programmes ministériels,
comme le programme de soutien aux organismes communautaires. Certains CISSS et CIUSSS utilisent également des
investissements supplémentaires afin de conclure des ententes pour rehausser I'offre de services aux familles. Cependant,
un meilleur arrimage avec le programme SAF apparait souhaitable.
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+ Le contexte actuel de rareté de main-d'ceuvre a également pour effet que le recrutement
de personnel est difficile, tant pour les organismes communautaires que pour les travailleuses
et travailleurs engagés de gré a gré.

+ Dans plusieurs établissements du RSSS, les modalités d’application du programme prévoient qu'une
famille qui ne dépense pas I'entiereté de I'aide financiére attribuée verra cette derniere diminuer
I'année suivante. Par conséquent, le manque de disponibilité des ressources pénalise des familles
qui ne dépensent pas le montant qui leur est octroyé.

+ Enfin, des familles de personnes handicapées qui n'ont pas une DP, une DI ou un TSA n'ont
actuellement pas acces aux services de SAF puisqu’elles ne font pas partie des clienteles
visées par le programme SAF et qu'il ne semble pas exister de services équivalents s'adressant
spécifiquement a elles. Ceci résulte de I'application d'une approche par diagnostic plutét que de
I'application d'une approche basée sur les besoins d’'usageres et d'usagers répondant a la définition
de personne handicapée selon la Loi. Une meilleure coordination permettant de s'assurer que des
services de soutien sont offerts a I'ensemble des familles de personnes handicapées, quel que
soit le type d'incapacité de celles-ci, apparait nécessaire.

Soutien aux familles de personnes handicapées :
que doit-on retenir?

+ Le portrait des besoins des familles de personnes handicapées démontre qu'il y a environ
68 970 familles ou vit un enfant de 0 a 17 ans ayant une incapacité grave, et donc susceptibles
d'avoir des besoins de soutien, ainsi qu'environ 58 095 personnes agées de 18 ans et plus ayant
une incapacité grave et vivant avec leurs parents.

+ Cependant, en 2020-2021, le programme SAF n'a permis d’offrir des services qu'a 25 049 usageres
et usagers, soit 16 520 personnes de 17 ans et moins et 8 529 personnes de 18 ans et plus, ce qui
représente environ 24 % des familles ou vivent des enfants de 0 a 17 ans ayant une incapacité grave
et environ 15% des personnes agées de 18 ans et plus ayant une incapacité grave et vivant avec
leurs parents.

* Le portrait révele également que le Québec est la province canadienne ou les proches aidants
rapportent avoir regu le moins de soutien.

+ Les dépenses liées au programme SAF, malgré de récents investissements additionnels, ne sont
pas suffisantes pour répondre aux besoins de soutien des familles de personnes handicapées.
Les données administratives recueillies dénombrent 603 usagéres et usagers sur une liste
d'attente pour obtenir des services en 2020-2021, ce qui équivaudrait, selon un calcul sur les
dépenses moyennes estimées par personne, a un manque estimé d’au moins 900 882 $.Toutefois,
les conseilléres et conseillers a l'intégration de I'Office observent, dans leurs interventions, que
plusieurs familles ne connaissent pas le programme et que la quantité d'aide financiere octroyée
a certaines familles est insuffisante pour répondre a I'ensemble de leurs besoins, ceci créant des
colits supplémentaires pour ces dernieres. Il nous est donc permis de croire que le manque estimé
de 900 882§ serait nettement insuffisant pour répondre a I'ensemble des besoins des familles
de personnes handicapées.
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De nombreuses disparités sont observées en ce qui a trait a I'administration et I'application du
programme SAF dans les différents établissements du RSSS qui ont développé leurs propres
balises, le guide d’application du programme (Office 1991) n’ayant pas été mis a jour depuis 1991,
les normes applicables a I'ensemble du Québec ont été peu a peu délaissées. Ces disparités sont
notamment observables dans le montant moyen dépensé par personne d’un établissement a I'autre.

Puisque I'aide financiére du programme SAF est octroyée directement aux familles, mais que
les services sont, la plupart du temps, offerts par des ressources externes, I'information sur le
nombre de ressources existantes, le type de celles-ci ainsi que leur disponibilité n'est pas pris
en compte systématiquement dans I'administration et I'application du programme au niveau des
établissements du RSSS.

Une meilleure coordination assurant une adéquation entre l'aide financiere octroyée aux familles
et les services disponibles apparait essentielle. Les ressources ne sont actuellement pas toujours
en mesure de répondre a la demande, et ce, que ce soient des organismes communautaires ou des
travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré.

Considérant que le programme SAF vise exclusivement les familles d’'usageéres et d’'usagers qui ont
une DP, une Dl ou un TSA, il apparait nécessaire d'assurer une disponibilité de services de soutien
a I'ensemble des familles de personnes handicapées basée sur les besoins et non sur le diagnostic.

Actions gouvernementales en cours et a venir
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Des travaux sont présentement en cours au MSSS afin de réviser le cadre de gestion du programme
SAF. Ces travaux visent notamment :

- A ce que l'aide financiére octroyée aux familles répond mieux a leurs besoins;

- Une uniformisation de I'administration et de I'application du programme dans les différents
établissements du RSSS;

- Un élargissement des critéres d'admissibilité aux enfants de moins de 7 ans qui présentent des
indices d'un retard de développement ou d’'un TSA.

La politique nationale pour les personnes proches aidantes (MSSS 2021e), adoptée en 2021,
reconnait I'importance d'offrir un soutien adapté aux besoins des personnes proches aidantes,

peu importe le type d’incapacité des personnes qu'elles soutiennent. En ce sens, une des mesures
du Plan d'action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 (MSSS 2021d)
prévoit de diversifier I'offre de services de répit pour les personnes proches aidantes de personnes
ayant une DP, une DI ou un TSA. Une autre mesure prévoit également I'élaboration d'un cadre de
référence présentant I'ensemble des services intégrés en matiere de soutien aux personnes proches
aidantes. Cette derniére mesure, portée par le MSSS, vise a mieux définir la gamme de services
disponibles ainsi que les trajectoires de soins et de services offerts par les établissements du RSSS
ou leurs partenaires.

Avec I'adoption de cette politique et I'entrée en vigueur de son plan d'action, les besoins de
soutien des proches aidants, incluant les familles de personnes handicapées, sont dorénavant
reconnus collectivement.
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* Le Plan budgétaire 2023-2024 (MFQ 2023) prévoit une somme supplémentaire de 50 millions
sur cing ans pour permettre I'ajout de services de répit, soit le financement de nouvelles places
destinées aux personnes handicapées, qu'elles soient d'age majeur ou mineur. Cependant, les
arrimages avec le programme SAF ne sont pas précisés.

+ Aucune mesure spécifique au programme SAF n'a été identifiée dans le Plan d’action a I'égard
des personnes handicapées 2020-2022 du MSSS.

Préoccupations de I'Office des personnes handicapées
du Québec

- La politique A part entiére (Office 2009b) souligne qu'il importe de mieux saisir les besoins des
familles et des proches afin qu'ils puissent exercer leurs roles sociaux et familiaux et concilier
leurs responsabilités familiales, professionnelles et sociales. Un des leviers de la politique vise
I'amélioration du soutien offert aux familles afin qu'elles puissent compter sur les ressources
suffisantes pour assumer leurs responsabilités. De toute évidence, ce levier est toujours d'actualité.

* Or, les données administratives transmises par le MSSS, les propos rapportés de parties prenantes
diverses (MSSS, Office, organismes du milieu associatif) ainsi que les enjeux de financement,
d’'organisation et de coordination soulevés démontrent que le programme SAF ne permet
actuellement pas de répondre aux besoins des familles et donc de remplir son objectif, soit de
permettre aux familles de personnes handicapées d'assumer leurs différentes responsabilités,
de compenser le stress et la fatigue ou de faire face a des situations imprévisibles et urgentes.
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PARTIE 2 : SOUTIEN A DOMICILE

Les services de SAD (MSSS (RSSS)) et le PEFSAD (MSSS (RAMQ))

+ Au Québec, I'offre de services de SAD vise a répondre aux besoins d'aide qu'ont les personnes
handicapées dans la réalisation de leurs AVQ leur permettant de vivre a domicile. Les AVQ peuvent
se décliner en deux catégories plus précises, soit les activités de la vie quotidienne de base (AVQ-b)
et les activités de la vie domestiques (AVD).

+ De fagon générale, I'aide pour les AVQ-b réfere a I'aide pour les soins personnels (se laver, s’habiller
ou prendre des médicaments), pour les soins médicaux de base (analyses de sang ou d'urine,
injections, soins de cathéters ou de colostomie ou changements de pansements) ou pour se déplacer
a l'intérieur de la résidence. L'aide pour les AVD, quant a elle, correspond a I'aide pour préparer les
repas, pour réaliser les travaux ménagers quotidiens (époussetage, rangements, etc.) ou de gros
travaux ménagers (travaux d'entretien extérieur, déneigement, ménage du printemps, etc.), pour aller
a des rendez-vous ou faire des achats (épiceries, achat de produits essentiels, etc.) et pour s'occuper
des finances personnelles (transactions bancaires, paiement de factures).

+ L'offre de services de SAD peut également prendre différentes formes, selon le profil de la personne :

- Les personnes dont I'incapacité résulte d'une déficience congénitale, d'une maladie, de la
vieillesse ou d’'un accident se produisant en dehors de la route ou du travail obtiendront des
services de SAD par le biais des services du RSSS ou du PEFSAD.

- Les personnes dont I'incapacité résulte d'un accident de la route ou d’'une |ésion professionnelle
obtiendront des services de SAD par le biais des remboursements de la SAAQ ou de I'allocation
de la CNESST.

+ Les services de SAD du RSSS peuvent, quant a eux, étre offerts selon différentes modalités et par
différents prestataires. A titre d’exemples :

- Les services professionnels sont offerts par les professionnels du RSSS concernés (médecins,
infirmieres et infirmiers, nutritionnistes, physiothérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes,
audiologistes, inhalothérapeutes, travailleuses sociales et travailleurs sociaux, etc.);

- Les services en aide a domicile (AVQ-b et AVD) sont globalement offerts :
= Par les auxiliaires du RSSS pour des usageéres et usagers qui ont des besoins complexes’®
(AVQ-b et AVD);

= Par des travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré par le biais de I'Allocation directe /
Cheque emploi-service (AD-CES) pour des personnes dont I'état est stable, qui ont des besoins
a long terme et qui sont en mesure d’assumer la gestion de leurs services (seuls ou avec l'aide
de leurs proches) (AVQ-b et AVD);

= Par les préposés des entreprises d'économie sociale en soutien a domicile (EESAD) via le
PEFSAD (AVD).

16. Un usager ayant des besoins complexes est une personne ayant un état de santé instable, présentant des facteurs de risque
sociaux non compensés par I'entourage, etc.
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« Cette section présente les services de SAD offerts par le RSSS et le PEFSAD ainsi que des informations sur les mesures permettant
d'obtenir des services de SAD pour les personnes accidentées de la route ou ayant une lésion professionnelle par le biais des régimes
d'indemnisation de la SAAQ et de la CNESST. Une analyse des principaux enjeux observés dans |'administration et I'application de ces
services et programmes est ensuite réalisée.

Tableau 5
Les services de SAD du MSSS (RSSS) ainsi que les mesures d’aide personnelle a domicile de la SAAQ et de la CNESST

Services de soutien a domicile Aide personnelle a domicile a long terme

(MSSS (RSSS)) de la SAAQ Aide personnelle a domicile de la CNESST

Les services de SAD permettent aux
usageres et usagers de recevoir du soutien
a l'autonomie et a la santé pour permettre
a la personne de demeurer dans son
domicile. Ces services peuvent prendre
diverses formes, dont celles de services
professionnels et d'aide a domicile.

Les services professionnels incluent Uaide personnelle & domicile prend L'aide personnelle & domicile répond
les services médicaux, les soins P P a trois types de besoins :

. . . i la forme d'un remboursement qui
infirmiers, les services de nutrition, les

services de réadantation de base. les vise a faciliter le retour et le maintien * L'assistance pour les soins personnels

Bréve description . . ptatiol - a domicile des personnes accidentées (ex. - hygiéne corporelle);

. services d'inhalothérapie et les services L .

des services ou . de la route. Elle permet ainsi d'obtenir - L'assistance pour les activités ou les
psychosociaux (MSSS 2003). s A

de la mesure de l'assistance pour la réalisation taches domestiques (ex. : préparation
Laide a domicile réfere principalement d'activités personnelles et domestiques de repas);
aux services d'assistance personnelle (se laver, s'habiller, préparer les repas,

+ La surveillance (ex. : lors de perte de

permettant de répondre aux besoins d'aide  etc.) (SAAQ 2022). mémoire) (CNESST 2023)

pour les AVQ-b (soins d’hygiéne, aide

a I'alimentation, mobilisation, transferts,
etc.) et aux services d'aide domestique
permettant de répondre aux besoins
d’aide pour les AVD (entretien ménager,
préparation de repas, approvisionnement
et autres courses, entretien des
vétements, lessive, etc.) (MSSS 2003).
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Services de soutien a domicile
(MSSS (RSSS))

La responsabilité des services

de maintien a domicile (aide physique
et domestique) a été transférée

de I'Office au MSSS en juillet 1989.

Breve description
des services ou
de la mesure

Aide personnelle a domicile a long terme
de la SAAQ

Aide personnelle a domicile de la CNESST

Responsable des

orientations et MSSS SAAQ CNESST
du financement
Responsable de e SAAQ CNESST

I'administration

Services offerts a 397 702 personnes
en 2020-2021 et, plus précisément

Clientele visée
et conditions
d’admissibilité

un TSA ou faisant partie du programme-
services de SAPA".

de SAD en 2020-2021, 15 390 personnes
bénéficient de I'AD-CES.

a 280 373 personnes ayant une DP, une DI,

Parmi les personnes recevant des services

Remboursement offert a 4 160 personnes
accidentées de la route en 2020.

L'aide personnelle a domicile s'adresse aux
personnes qui, en raison d’un accident

de la route, sont dans un état physique

ou psychique qui nécessite la présence
d'une personne auprés d’elle ou qui la rend
incapable de prendre soin d'elle-méme

ou d’effectuer sans aide les activités
essentielles de la vie quotidienne.

Allocation offerte a 2 523 travailleuses
et travailleurs en 2020.

L'allocation pour aide personnelle

a domicile s'adresse aux travailleuses

et travailleurs qui ne peuvent prendre soin
d’eux-mémes et effectuer sans aide des
taches domestiques qu'ils auraient
effectuées s'ils n'avaient pas été victimes
d’un accident du travail ou d'une maladie
professionnelle (CNESST 2021a).

17. L'Office considere que les clientéles la plus susceptibles de répondre a la définition d'une personne handicapée au sens de la Loi sont celles des programmes-services DP, DI-TSA
et SAPA. Cependant, les services de SAD visent aussi les programmes-services de santé physique (soins palliatifs, post hospitaliers, etc.) et de santé mentale. Lorsque c’est
possible, les données pour les programmes-services DP, DI-TSA et SAPA seront isolées afin de refléter davantage les services offerts aux personnes handicapées.
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Services de soutien a domicile Aide personnelle a domicile a long terme

(MSSS (RSSS)) de la SAAQ Aide personnelle a domicile de la CNESST

L'aide personnelle a long terme sera
Selon la politique de soutien a domicile offerte, principalement, aux personnes qui  Plus précisément, la personne doit
Chez soi : le premier choix (MSSS 2003), ont des besoins qui persistent apres une répondre aux conditions suivantes :
les services de SAD s'adressent a toute période continue de 180 jours.

personne, peu importe son ége, ayant une Dans le cadre de ce

incapacité temporaire ou persistante et qui | remboursement, la notion de domicile
doit recevoir a son domicile une partie s'étend autant a I'intérieur du logement
WG RO ou la totalité des services requis'™. qu'a 'extérieur de celui-ci, par exemple,
et conditions Le domicile est défini comme «le lieu si une aide est nécessaire pour la
CELLIES IR o) [oge une personne, de fagon temporaire | consommation de biens et de services * Que l'aide s'avere necessaire a son
ou permanente» (MSSS 2003 :16). Ainsi, (SAAQ 2017). maintien ou a son retour a domicile.

les personnes qui habitent dans une Les personnes hébergées La travailleuse ou le travailleur qui est
maison individuelle, un logement, une dans un établissement titulaire hébergé ou hospitalisé dans une
résidence collective ou une résidence dite d'un permis d’exploitation du MSSS installation du RSSS ne peut recevoir
«privée» sont admissibles aux services ne sont pas admissibles cette allocation (Gouvernement du Québec
de SAD. au remboursement de frais d'aide 2022a).

personnelle a domicile (SAAQ 2022).

« A ou aura une atteinte permanente a son
intégrité physique ou psychique;

« Estincapable de prendre soin d'elle-
méme et d’effectuer sans aide les taches
domestiques effectuées normalement;

18. De plus, pour offrir des services de SAD, les critéres suivants doivent étre remplis : le besoin de soutien est attesté par une évaluation professionnelle, sur la base des besoins
exprimés par l'usager et ses proches aidants; I'usager et ses proches aidants acceptent de participer au processus de décision et de recevoir les services requis (dans certaines
situations particuliéres, le consentement peut provenir uniquement de I'usager ou de ses proches; I'usager est confiné a domicile en raison de son état, ou encore il est plus
pertinent, sur le plan clinique, d'offrir au domicile les services ou certains services requis; il est plus efficient d'offrir le service au domicile plutot que dans I'établissement ou en
ambulatoire; le domicile est jugé adéquat et sécuritaire (MSSS 2003).
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Clientele visée
et conditions
d’admissibilité

Services de soutien a domicile
(MSSS (RSSS))

Inversement, les personnes qui habitent
dans un établissement public ne sont pas
admissibles puisqu’elles regoivent déja
des services de cet établissement.
Cependant, selon les précisions pour
favoriser I'implantation de la politique

de SAD (MSSS 2004a), les personnes qui
vivent dans une ressource intermédiaire,
une ressource de type familial, une unité
de réadaptation comportementale
intensive ou une ressource a assistance
continue peuvent avoir acces a des
services complémentaires qui ne sont
habituellement pas fournis par leur
ressource.

Les personnes couvertes par un autre
régime public (comme ceux de la SAAQ
et de la CNESST), pour des services

du méme type, ne sont pas admissibles.

Aide personnelle a domicile a long terme
de la SAAQ

Aide personnelle a domicile de la CNESST

Financement

Services financés par le fonds consolidé
du revenu pour des dépenses globales

de 20712027938 en 2020-2021 et, plus
précisément, des dépenses

de 1709 992 407 $ pour les programmes-
services DP, DI-TSA et SAPA™.

Les dépenses de I'AD-CES représentent,
quant a elles, 152 092 234§
en 2020-2021.

Mesure financée par une contribution des
conducteurs (frais liés au permis

de conduire et aux plaques
d'immatriculation) pour des dépenses

de 59 290 000 $ en 2020 (dépenses
moyennes par personne de 14 25289).

En 2023, la somme maximale
remboursable est de 1 011 $ par semaine.

Mesure financée par une contribution des
employeurs pour des dépenses

de 17 807 922$ en 2020 (dépenses
moyennes par personne de 7 058 $).

En 2023, le montant mensuel maximum
pouvant étre alloué est 1 994§ pour
I'assistance personnelle et domestique.
Un montant maximum de 780 $ peut aussi
étre alloué pour la surveillance

19. Le MSSS ne comptabilise pas de données sur les dépenses moyennes ou le nombre d'heures moyen par usager, tant pour I'’AD-CES que pour les services de SAD en général. Selon le
MSSS, le calcul de moyennes d’heures ou de dépenses ne serait pas représentatif puisque les besoins et les services offerts sont trés variables d'une usagére ou d’un usager a |'autre.
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Financement

Services de soutien a domicile
(MSSS (RSSS))

Le MSSS répartit les ressources
financiéres entre les différents
établissements du RSSS en fonction
d'une méthodologie qu'il a déterminée.

Les sommes distribuées dans les
établissements peuvent étre utilisées
pour I'ensemble de la gamme de services
en SAD, qui incluent les services
professionnels et I'aide a domicile?, ainsi
que I'ensemble des programmes-services.

Les services professionnels sont offerts
gratuitement a tous, quel que soit le lieu
(MSSS 2003).

Les services d'aide a domicile

(AVQ-b et AVD) déterminés dans le Plan
d'intervention (P1) ou dans le Plan

de services individualisé (PSI) sont
offerts sans frais, quel que soit

le prestataire, aux personnes qui :

+ Ont une incapacité temporaire;
* Regoivent des soins palliatifs;

+ Qui ont une incapacité significative et
persistante (MSSS 2003).

Aide personnelle a domicile a long terme
de la SAAQ

Cependant, si I'état de santé requiert une
présence continuelle d'une personne
(sans interruption dans toutes les
fonctions de la vie quotidienne)

ou si le nombre de points obtenus

a la suite de I'évaluation des besoins est
supérieur au seuil établi, la somme
maximale remboursable est de 1 598 $
par semaine (SAAQ 2022).

Il est prévu que la somme maximale
permise soit revue le 1¢" janvier de chaque
année en fonction de l'indice des prix

a la consommation (SAAQ s.d.).

Aide personnelle a domicile de la CNESST

Le montant mensuel maximum alloué est
indexé au 1¢" janvier de chaque année
(CNESST 2021a).

20. Les sommes distribuées peuvent aussi étre utilisées pour I'attribution d'aides techniques ou pour le soutien aux proches aidants lorsque ces besoins ne sont pas couverts par des
programmes existants comme le programme sur les aides a la vie quotidienne et domestique et le programme de soutien aux familles.
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Services de soutien a domicile Aide personnelle a domicile a long terme

(MSSS (RSSS)) de la SAAQ Aide personnelle a domicile de la CNESST

La politique Chez soi : le premier choix
(MSSS 2003) précise qu’une personne
ayant une incapacité significative

et persistante présente, regle générale,
une incapacité pour les AVD et pour les
AVQ-b, mais, qu’exceptionnellement, une
personne qui a uniquement une
incapacité pour les AVD peut parfois
présenter une incapacité significative
Financement et persistante. Dans ce cas, le jugement
clinique de I'équipe de SAD prévaut

et cette personne sera alors considérée
selon les mémes modalités?’.

De fagon générale, les services

a domicile seront offerts

jusqu’a la hauteur de ce qu'il en codterait
pour héberger une personne présentant
un méme profil de besoins dans

un établissement public (MSSS 2003).

L'évaluation des besoins en aide Le besoin d'aide personnelle est évalué
a domicile des usageres et des usagers La nature et la durée de I'aide a domicile par la CNESST en tenant compte

se fait par le biais d’un outil standardisé sont déterminées par I'agent de la situation de la travailleuse

pour I'ensemble du Québec, I'Outil d’indemnisation, a la suite de I'évaluation | ou du travailleur avant la Iésion

de cheminement clinique informatisé des besoins et en fonction des blessures | professionnelle, des changements qui
(0ccl), dans lequel est intégré I'Outil ou des incapacités de la personne. en découlent et des conséquences
d'évaluation multiclientéle (OEMC). de celle-ci sur son autonomie.

Organisation
(fonctionnement)

21. Il est prévu que les personnes qui ont une incapacité pour les AVD uniquement soient dirigées vers une entreprise d’économie sociale et que, comme les personnes a faible
revenu, elles regoivent gratuitement les services d'aide domestique déterminés dans le Pl ou dans le PSI. Pour les autres, les régles du PEFSAD s’appliquent (MSSS 2003).
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Services de soutien a domicile Aide personnelle a domicile a long terme

(MSSS (RSSS)) de la SAAQ Aide personnelle a domicile de la CNESST

Selon le profil de besoins de la personne,
les services d'aide a domicile peuvent

. ) Une méthode d'évaluation détaillée des
étre offerts :

besoins en aide personnelle a domicile

* Par les auxiliaires du RSSS; est utilisée pour les personnes dont les
+ Par des travailleuses et travailleurs blessures, |'eztzat de santé ou I'age ' _ _
engagés de gré a gré par le biais de le requiérent?? (SAAQ 2017). I\.allocgt.lon pour aide personnelle
'AD-CES (MSSS 2004a). Les services d'aide a domicile peuvent a domicile comprend le paiement des
, » étre rendus par : frais d'engagement d'une personne pour
LAD-CES comprend deux modalités ' pourvoir aux besoins d'assistance
Organisation dutilisation * Un proche; et de surveillance de la travailleuse
(IR ELN © Le montant forfaitaire; « Un employé; ou du travailleur.
+ Le chéque emploi-service (CES). « Un travailleur autonome; La personne engagée peut étre

le conjoint ou la conjointe

de la travailleuse ou du travailleur
Les frais d'aide a domicile sont (Gouvernement du Québec 2022a).
remboursés sur présentation de recus,

de la facture ou du formulaire Attestations
des frais engagés pour une aide
personnelle a domicile (SAAQ 2022).

Le CES est cependant la principale « Un organisme (SAAQ 2017).
modalité utilisée. Cette modalité peut
étre utilisée pour offrir des services pour
les AVQ-b seulement ou pour les

AVQ-b et les AVD. Parfois, I'offre du CES
peut aussi étre complétée par des
services offerts par les EESAD dans

le cadre du PEFSAD.

22. Alinverse, une personne accidentée dont les blessures nécessitent uniquement de I'assistance sur le plan des activités personnelles et domestiques pour une période prévisible
n'excédant pas 180 jours sera évaluée selon une méthode d'évaluation abrégée.
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Services de soutien a domicile Aide personnelle a domicile a long terme

(MSSS (RSSS)) de la SAAQ Aide personnelle a domicile de la CNESST

Dans le cadre du CES, le RSSS attribue
des heures de services a la suite

de 'évaluation des besoins et alloue les
sommes nécessaires pour payer les
services requis. Lusagere ou l'usager est
responsable de la gestion de ses services
(embauche, horaire, etc.). Il doit aussi
effectuer un suivi des heures rendues
aupres du Centre de traitement

du chéque emploi-service (CTCES),
I'institution financiére qui est responsable
Organisation de la gestion de la paie des travailleuses
(UL EN L et travailleurs engagés de gré a gré
(Gouvernement du Québec 2021a).

Depuis juillet 2020, les parents «d'enfants
majeurs?® lourdement handicapés » sont
dorénavant autorisés a étre eux-mémes
engagés et rémunérés pour dispenser
certains services prévus dans le cadre

du CES (MSSS 2020).

Les services professionnels, quant a eux,
sont offerts par le personnel du RSSS
concerné.

23. |l apparait, qu'exceptionnellement, certains parents d’enfants mineurs seraient aussi autorisés a étre eux-mémes engagés et rémunérés pour dispenser certains services prévus
dans le cadre du CES.
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Coordination
(liens avec les
partenaires)

Services de soutien a domicile
(MSSS (RSSS))

Le RSSS peut conclure des ententes

de collaboration particuliéres avec des
partenaires qui dispensent des services
de SAD (EESAD, organismes
communautaires, agences privées, etc.).

Il est prévu que les protocoles et ententes
qui sont conclus entre le RSSS et des
fournisseurs de services comprennent
des aspects tels que les délais

de réponse, la nature des services
fournis, la compétence des ressources
qui offrent les services, les mécanismes
d'échange d'informations et de suivi

de dossiers, la révision du plan
d’intervention et tout élément susceptible
d’exercer un controle de la qualité des
services (MSSS 2004a).

Des organismes communautaires et des
groupes de bénévoles sont aussi appelés
a compléter I'offre de services de SAD
en offrant du soutien civique, la livraison
de repas a domicile, 'accompagnement,
le transport, les visites d'amitié, etc.
(MSSS 2003)%.

Aide personnelle a domicile a long terme
de la SAAQ

Selon les Orientations en soutien

a domicile : actualisation de la politique
de soutien a domicile «Chez soi :

le premier choix » récemment élaborées
par le MSSS, lorsque les établissements
du RSSS regoivent une demande

de services de SAD d'une personne
couverte par un autre régime d'assurance,
«|'établissement est responsable des
soins et services complémentaires

a ceux pour lesquels I'usager recgoit une
allocation provenant d’un autre régime »
(MSSS 2023a).

Aide personnelle a domicile de la CNESST

Selon les Orientations

en soutien & domicile : actualisation

de la politique de soutien a domicile
«Chez soi : le premier choix » récemment
élaborées par le MSSS, lorsque les
établissements du RSSS regoivent une
demande de services de SAD d'une
personne couverte par un autre régime
d'assurance, «I'établissement est
responsable des soins et services
complémentaires a ceux pour lesquels
I'usager regoit une allocation provenant
d’un autre régime » (MSSS 2023a).

24. L'Office n'a pas obtenu de données récentes concernant les dépenses du MSSS liées aux organismes communautaires contribuant aux services de SAD. En 2013-2014, ces
dépenses s'élevaient a 43 971 456 $ (Office 2017b).
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Tableau 6
Le PEFSAD - volet aide variable et la mesure de remboursement de frais de travaux d'entretien courant du domicile de la CNESST

Remboursement de frais de travaux d'entretien

PEFSAD - volet aide variable (MSSS (RAMQ)) courant du domicile de la CNESST

Le PEFSAD permet de bénéficier d’'une réduction du tarif horaire pour des
services d'aide domestique offerts par une EESAD.

Les services qui peuvent étre offerts sont : Les frais de travaux d'entretien qui peuvent étre

+ L'entretien ménager léger (balayage, époussetage, nettoyage); rembourseés sont notamment :

Breve description
des services

« L'entretien ménager lourd (grand ménage, déblaiement de I'entrée principale | La tonte du gazon;

du domicile); « La peinture;
ou de la mesure
« L'entretien des vétements (lessive, repassage); + Le grand ménage;
+ La préparation des repas, excluant les dietes particulieres; + Le déneigement (CNESST 2021b).

- L'approvisionnement et autres courses (accompagnement a |'épicerie, a la
banque ou a la pharmacie)?® % (RAMQ 2020a).

Responsable
des orientations et JVEES CNESST
du financement

Responsable de
I'administration RAMQ CNESST
et de I'application

25. Certaines EESAD n’offrent pas tous ces services.
26. Le PEFSAD n'offre pas de services d'ordre civique, tels que des transactions bancaires et le paiement de factures.
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Clientele visée
et conditions
d’admissibilité

Financement

PEFSAD - volet aide variable (MSSS (RAMQ))

Le volet aide variable du programme comptait 63 542 bénéficiaires
en 2020-2021, dont 9 967 personnes recommandées par le RSSS
et 53 575 personnes de 65 ans et plus.

Pour étre admissible au PEFSAD, un demandeur doit :
« Etre couvert par la RAMQ;

« Avoir 18 ans et plus ou étre une personne mineure émancipée ou parent d'un
enfant (ne dois pas étre une personne a charge);

+ Avoir recours aux services d'une EESAD reconnue par le MSSS (RAMQ 2020a).

Pour avoir droit au volet aide variable du programme, il faut également
remplir une des deux conditions suivantes :

« Etre agée de 65 ans et plus;
« Etre une personne de 18 a 64 ans recommandée par le RSSS (RAMQ 2020b).

Le PEFSAD et son volet aide variable ne s'adressent donc pas spécifiquement
aux personnes handicapées.

Remboursement de frais de travaux d'entretien
courant du domicile de la CNESST

Le remboursement a été offert
a 14 367 travailleuses et travailleurs en 2020.

Le remboursement peut étre accordé

a la travailleuse ou au travailleur qui

a eu un accident de travail ou qui a une maladie
professionnelle si cette personne :

+ A ou aura subi une atteinte permanente grave
a son intégrité physique ou psychique en raison
de sa lésion professionnelle;

« Estincapable d'effectuer les travaux d’entretien
courant de son domicile qu’elle effectuerait
normalement si ce n'était pas de sa lésion
(CNESST 2021b).

Le volet aide variable du programme est financé par le fonds consolidé
du revenu pour des dépenses de 59 244 311§ en 2020-2021 (dépenses
moyennes par personne estimées a 9323).

Toute personne admissible au PEFSAD a droit a une aide fixe de 4§ par heure
a laquelle s'ajoute le montant de 'aide variable qui est établi selon I'age,
le revenu et la situation familiale de la personne?.

En 2023, I'aide variable se situe entre 1,958 et 15,60 $ par heure. Ainsi, une
personne peut obtenir une réduction du tarif horaire d’'un maximum de 19,60 $
par heure (RAMQ 2020a).

Mesure financée par une contribution des
employeurs pour des dépenses de 23 0750118
en 2020 (dépenses moyennes par personne
estimées a160689).

En 2023, le montant annuel maximum pouvant
étre remboursé est de 3 733 8.

Le montant annuel maximum de remboursement
est indexé au 1°" janvier de chaque année
(CNESST 2021b).

27. Le montant de I'aide variable est aussi établi selon le revenu du conjoint, le cas échéant, de méme qu'en fonction du nombre de personnes a charge (Gouvernement du Québec 2009).
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Remboursement de frais de travaux d'entretien

PEFSAD - volet aide variable (MSSS (RAMQ)) courant du domicile de la CNESST

Le PEFSAD prévoit que I'usagére ou l'usager paie la différence entre le tarif
exigé par I'entreprise et le montant de I'aide qui lui est accordé (RAMQ
2020b), sauf si les services d'aide domestique offerts dans le cadre

du PEFSAD sont déterminés dans le Pl ou dans le PSI et que la personne

) présente une incapacité significative et persistante (MSSS 2003). Dans
Financement ce cas, le RSSS doit compléter le codt du service (MSSS 2009).

L'aide fixe ou variable est versée directement a 'EESAD par la RAMQ
(Gouvernement du Québec 2009). Une aide compensatoire est aussi attribuée
aux EESAD pour couvrir une partie des frais administratifs et des frais

de déplacement encourus pour les services rendus.

Les usagéres ou usagers doivent communiquer avec I'EESAD de leur territoire

qui leur présentera les services offerts et les accompagneront pour Pour obtenlr,un remboursement des frais
la complétion de la demande. de travaux d'entretien courant du domicile,

, R o o la travailleuse ou le travailleur doit :
L'EESAD transmet ensuite la demande a la RAMQ qui, aprés évaluation, émet

un avis de décision qui fait état de I'admissibilité de la personne ainsi que * Obtenir une approbation préalable de la CNESST;
de I'exonération financiére accordée. + Fournir au moins deux soumissions de colts

Une entente de service écrite est conclue entre la personne et 'EESAD pour les travaux.

(formulaire fourni par la RAMQ). A la suite des travaux, la travailleuse
L'EESAD doit signer et faire signer par la personne un document attestant des | OV € travailleur devra fournir des pieces
services rendus. justificatives, comme des factures. Seuls les

. o ) ) travaux et montants qui ont fait I'objet d'une
A moins d’'une indication contraire de la personne, la demande d'aide décision de la CNESST pourront étre remboursés

financiere se renouvelle annuellement et de fagon automatique a une date (CNESST 2021b).
déterminée par la RAMQ (Gouvernement du Québec 2009).

Organisation
(fonctionnement)
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PEFSAD - volet aide variable (MSSS (RAMQ))

Remboursement de frais de travaux d'entretien
courant du domicile de la CNESST

Coordination
(liens avec les

partenaires)

au PEFSAD, d'autres regoivent cette aide domestique directement par les

services d'aide a domicile offerts par des employées ou employés du RSSS,

des travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré ou via des ententes
entre le RSSS et des EESAD / agences privées.

Il faut rappeler que si une personne est recommandée au PEFSAD par

le RSSS, elle sera admissible au volet aide variable. De plus, les personnes prestataires de services et de la CNESST. Les

ayant une incapacité significative et persistante dont les services d'aide

domestique sont déterminés dans le Pl ou dans le PSI devraient recevoir ces | documents exigés par la CNESST (soumissions

services sans frais. Un arrimage entre I'EESAD et le RSSS est alors
nécessaire pour que ce dernier complete le colt du service.

De maniere plus globale, I'administration et I'application du PEFSAD exigent

un arrimage important entre trois acteurs, soit le MSSS (responsable des
orientations), la RAMQ (responsable de I'administration et de I'application
du programme) et les EESAD (responsables de 'offre de services).

Le PEFSAD n'est pas le seul programme permettant d’obtenir des services
d'aide domestique. Si certaines personnes handicapées sont recommandées

La travailleuse ou le travailleur est responsable
d'effectuer I'ensemble des démarches aupres des

prestataires doivent étre en mesure de fournir les

et factures).
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Des services délégués au RSSS, insuffisants et qui ont un besoin criant
de main-d'ceuvre

Les principaux enjeux présentés ont été soulevés dans le cadre de I'analyse des données
administratives, des entrevues avec les directions responsables des services et du programme,
du groupe de discussion avec les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi
que des questionnaires des organismes du milieu associatif.

Une offre de services insuffisante pour répondre a I'ensemble des besoins d'aide
des personnes handicapées

42

Au Québec, il est généralement reconnu que I'offre de services de SAD du RSSS est insuffisante pour
répondre aux besoins d'aide des personnes handicapées pour réaliser leurs activités permettant

de vivre a domicile. Depuis de nombreuses années, les écrits se sont succédé et ont souligné de
nombreux enjeux. Parmi ces écrits se trouvent plusieurs articles scientifiques, articles de journaux,
reportages ainsi que des rapports publiés par le Protecteur du citoyen (2012) et le Vérificateur
général du Québec (2013).

Ce constat est d'ailleurs partagé par la direction responsable du SAD au MSSS, les conseilleres et
conseillers a l'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif. lls sont unanimes
a I'effet que I'offre de services en SAD du RSSS actuellement disponible ne permet pas de répondre
a I'ensemble des besoins d'aide des personnes handicapées.

Les services de SAD ont connu une évolution constante ces cing derniéres années (tableau 7).
Une augmentation des dépenses ainsi que du nombre d’'usageres et d’'usagers, d'interventions
et d’heures sont observés, et ce, tant pour les clienteles des programmes-services DP et DI-TSA
que pour les clienteles SAPA.

Il apparait toutefois que la variation en cinq ans du nombre d'interventions et d’heures est plus
élevée que la variation du nombre d’'usagéres et d’'usagers (tableau 7). La hausse des dépenses
semble donc avoir principalement servi a intensifier les services aux usageres et usagers admis
plutdt qu'a augmenter le nombre de personnes recevant des services.
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Tableau 7
Nombre d’'usagers, nombre d'interventions, total des heures et dépenses en soutien a domicile,
par programme-services, Québec, 2016-2017 a 2020-2021%8

Variation

2016-2017 2017-2018 2018-2019 2019-2020 2020-2021
sur 5 ans

%

DP
Nombre d'usagers 41246 41504 42016 42 834 44055 6,8
g,‘i’[:'t‘:rrveenﬁons 2028744 2356981 2593232 2798569 2871557 41,5
Total des heures 4692 846 5223005 5657 287 6217 169 6 445617 37,3
Dépenses (M$) 257,6 282,1 306,8 341,0 366,1 42,1
DI-TSA

Nombre d’usagers 32 581 34797 36 533 41374 43108 32,3
Z',‘i’[:‘t":rfemions 406332 459936 555 542 627 441 791 588 94,8
Total des heures 648402 843545 245 603 987804 1216364 87,6
Dépenses (MS) 66,8 75,0 83,2 98,5 106,9 59,9
SAPA

Nombre d’usagers 177 845 181 522 183 594 186 165 193 210 8,6
g’?r:?:rrveentions 9410192 10959944 12653673 14793205 16810 001 78,6
Total des heures 7718123 9505623 11543662 13820672 15009 737 94,5
Dépenses (M$) 794,7 882,6 9921 1129,3 12370 55,7

Source : Données administratives du MSSS, I-CLSC, CTCES Desjardins et contour financier SAD.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

28. En 2018-2019, la méthodologie de calculs des indicateurs SAD a été ajustée. Ces ajustements qui ont été reproduits dans le
temps jusqu'en 2016-2017 ont peu d'impact sur les données SAD-SAPA. Il s'agit d'ajout de centres d'activités pour la clientéle
DP et DI-TSA (adaptation et soutien a la personne, a la famille et aux proches), d'ajout d'interventions de couple et de famille
ainsi que d'ajout des heures PEFSAD lorsque l'usager est recommandé par un établissement du RSSS et que ce dernier prend
en charge la contribution de I'usager.
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Le tableau 7 permet également d'observer que, parmi les programmes-services qui concernent

les personnes handicapées, le programme-services DI-TSA est celui ayant connu la plus grande
variation en cing ans, et ce, tant pour le nombre d’'usagéres et d’'usagers (augmentation de 32 %),

le nombre d'interventions (augmentation de 95%) que pour les dépenses (augmentation de 60 %).
Inversement, le programme-services DP est celui qui a connu la moins grande variation en cing ans
en ce qui a trait également au nombre d'interventions (augmentation de 42 %), au nombre d’heures
(augmentation de 37 %) et aux dépenses (augmentation de 42 %) (tableau 7).

Toutefois, en 2020-2021, malgré un nombre similaire d'usageres et d'usagers pour les programmes-
services DP et DI-TSA (44 055 personnes c. 43 108 personnes), le programme-services DP

cumule davantage d'interventions (2 871 557 interventions c. 791 588 interventions), d’heures

(6 445 617 heures c. 1216 364 heures) et de dépenses (366,1 millions c. 106,9 millions) que

le programme-services DI-TSA.

Selon les organismes du milieu associatif, les usageres et usagers de certains programmes-services
auraient effectivement plus de difficultés a obtenir les services dont ils ont besoin, notamment les
personnes ayant un TSA, celles ayant un traumatisme craniocérébral ou celles ayant une incapacité
motrice tres grave.

En 2020-2021, 12 645 personnes étaient en attente d’un service de SAD (tableau 8). Selon le tableau
de bord sur la performance du RSSS publié par le MSSS, cette liste comptait 20 685 personnes

en date du 26 juin 2023 (MSSS 2023c). Puisque le MSSS ne comptabilise pas de données sur les
dépenses moyennes ou le nombre d’heures moyen par usager, il est cependant difficile de quantifier
le manque estimé pour offrir des services a I'ensemble des personnes en attente d'un service

de SAD.

L'attente est d'ailleurs présente dans I'ensemble des régions, bien que le nombre d'usageres et
d'usagers concernés par celle-ci puisse varier d'un établissement a I'autre. L'Office n’ayant pas
été en mesure d'obtenir de données sur I'attente ventilées par programmes-services, les données
présentées dans le tableau 8 concernent I'ensemble des programmes-services visés par le SAD,
incluant la santé physique et la santé mentale.
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Tableau 8
Nombre d’'usagers en attente?’ d'un service SAD du RSSS qui n'ont re¢u aucun autre service SAD dans
I'épisode de services, par établissement du RSSS, Québec, 2020-2021

Usagers en attente

n
Ensemble du Québec 12 645
CISSS du Bas-Saint-Laurent 347
CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean 288
CIUSSS de la Capitale-Nationale 1095
CIUSSS de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec 1262
CIUSSS de I'Estrie-CHUS 1716
CIUSSS de I'Ouest-de-I'lle-de-Montréal 670
CIUSSS du Centre-Ouest-de-I'lle-de-Montréal 291
CIUSSS du Centre-Sud-de-I'lle-de-Montréal 217
CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-Montréal 500
CIUSSS de I'Est-de-'lle-de-Montréal 1400
CISSS de I'Outaouais 909
CISSS de I'Abitibi-Témiscamingue 211
CISSS de la Cote-Nord 178
Nord-du-Québec 3
CISSS des fles 22
CISSS de la Gaspésie 109
CISSS de Chaudiere-Appalaches 1052
CISSS de Laval 332
CISSS de Lanaudiere 247
CISSS des Laurentides 785
CISSS de la Montérégie-Centre 362
CISSS de la Montérégie-Est 900
CIUSSS de la Montérégie-Ouest 687

Source : Données administratives du MSSS, GESTRED (formulaire 34 000, page 2) 2020-2021.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

29. Les personnes en attente sont celles qui ont été assignées a un sous-programme, mais qui n‘ont pas encore regu une premiére
intervention a aucun sous-programme du SAD durant I'épisode de services a la date visée par la collecte de données.
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Dans un contexte ou plusieurs usageres et usagers sont en attente de services ou obtiennent une
couverture de services insuffisante pour répondre a leurs besoins, les conseilléres et les conseillers
a l'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif observent que plusieurs
personnes sont contraintes de débourser des sommes pour obtenir les services dont elles ont
besoin, notamment en se tournant vers des agences privées. Il arrive également que les usageres
et usagers doivent débourser des sommes permettant de compléter le montant horaire offert par
I’AD-CES qui n’est pas toujours suffisant pour couvrir le salaire d'une travailleuse ou d’un travailleur
engagé de gré a gré ou d'agence privée. Ce n’est cependant pas toutes les personnes qui ont les
capacités financieres pour défrayer ces colts supplémentaires. Par conséquent, des usageéres et
usagers seraient forcés d'opter pour I'hébergement puisque I'offre de services de SAD du RSSS est
actuellement insuffisante pour leur permettre de demeurer a domicile.

Le principe de la politique Chez soi : le premier choix (MSSS 2003) voulant que les personnes qui ont
une incapacité significative et persistante obtiennent sans frais les services d'aide a domicile prévus
a leur Pl ou a leur PSI (tant pour les AVQ-b que les AVD) n'est pas toujours respecté. Selon les
conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office, il serait fréquent que des personnes soient
directement recommandées aux EESAD afin de recevoir leurs services via le volet aide variable

du PEFSAD, et ce, sans que les arrimages nécessaires aient été effectués entre le RSSS et 'EESAD
pour que ces personnes aient un acces gratuit aux services. Ces personnes doivent donc payer la
différence entre le tarif exigé par 'EESAD et le montant d’aide variable qui leur est accordé, leur
créant des colts supplémentaires.

Une autre des balises dictées par la politique Chez soi : le premier choix (MSSS 2003) prévoit

que, de facon générale, les services de SAD puissent étre offerts jusqu’a la hauteur de ce qu'il en
colterait pour héberger une personne présentant un méme profil de besoins dans un établissement
public. Or, les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du
milieu associatif soulignent qu'il est presque impossible d’obtenir des heures de SAD qui équivalent
au co(t d’'un hébergement.

Selon des données tirées de I'étude des crédits 2022-2023 (CSSS 2022 : 168), le colit moyen par
année d'un hébergement en CHSLD serait d’environ 108 040 $, celui d’'un hébergement en ressources
intermédiaires de 33 580 $ et en ressources de type familial (RI-RTF) de 16 4258.

Cependant, le MSSS ne comptabilise pas de données sur les dépenses moyennes ou le nombre
d’heures moyen par usager, tant pour I'AD-CES que pour les services de SAD en général. Selon le MSSS,
le calcul de moyennes d’'heures ou de dépenses ne serait pas représentatif puisque les besoins et

les services offerts sont trés variables d'une usagére ou d'un usager a l'autre. Le MSSS n'a pas, non
plus, fourni de données sur les dépenses maximales ou le nombre d’heures maximales accordées par
personne. Ainsi, faute d'avoir d'autres indicateurs plus représentatifs, I'Office n’est pas en mesure de
dresser un portrait complet des codts engendrés par les services de SAD et par I'hébergement.

Or, des auteurs comme Boissonneault, Décarie et Légaré (2017) ainsi que Clavet et autres (2021)
estiment qu'une augmentation de I'offre de services de SAD serait un bon moyen de contenir

les codts engendrés par les soins de longue durée prodigués en hébergement et, qu'avec le
vieillissement de la population, il devient incontournable d’envisager cette avenue.

A titre indicatif, 'aide personnelle & domicile & long terme de la SAAQ permet d'offrir, en 2023, un
remboursement annuel maximal de 83 096 $ pour les personnes accidentées de la route ayant besoin
de présence continuelle ou pour lesquelles le nombre de points lors de I'évaluation est supérieur au
seuil établi. Les autres personnes accidentées de la route ayant besoin d'assistance personnelle a
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long terme, mais ne répondant pas a ces criteres, peuvent, quant a elles, recevoir des remboursements
pour un montant maximal annuel de 52 572$. A la CNESST, le montant maximal annuel d'allocation

et de remboursement pouvant étre octroyé pour I'aide personnelle a domicile et les frais de travaux
d’entretien courant du domicile est de 37 021§ en 2023 (données non présentées).

Une rareté de main-d'ceuvre qui affecte l'offre de services ainsi que leur qualité

+ Selon la direction responsable du SAD au MSSS, le besoin de main-d’ceuvre est un enjeu majeur,
et ce, tant pour le RSSS, les EESAD que pour les usageres et usagers du CES.

+ Il semble que le RSSS fasse de plus en plus appel a des partenaires externes pour offrir des services
de SAD (travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré, EESAD et agences privées), ce qui aurait
des impacts sur la qualité des services. En effet, les conseilléres et les conseillers a I'intégration
de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif se sont dits préoccupés par :

- La formation du personnel;

Le respect des plans d'interventions;
- L'offre de services qui peut varier selon les partenaires;
- Larareté de main-d’ceuvre qui touche également ces partenaires®.

+ De fagon plus générale, les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les
organismes du milieu associatif soulignent que la rareté de main-d'ceuvre a des impacts négatifs
sur I'offre de services de SAD. En voici quelques exemples :

- Les personnes et leurs proches auraient de moins en moins le choix de la modalité pour obtenir
les services de SAD (RSSS, CES, EESAD, etc.);

- Certaines personnes se verraient accorder des heures qui ne peuvent leur étre offertes réellement,
faute de personnel. Ce probleme serait observé pour les services de SAD du MSSS, mais
également pour les services obtenus dans le cadre du PEFSAD;

- Certaines personnes seraient forcées de recevoir des services selon des horaires qui ne leur
conviennent pas (ex. : une aide pour le coucher plus tot que souhaité);

- Des auxiliaires ou préposés absents ne seraient pas toujours remplacés. Il arriverait méme que
certaines personnes ne soient pas avisées d’'une absence et doivent communiquer avec le 811
pour obtenir certains services essentiels;

- Une usagére ou un usager qui ne serait pas a l'aise avec un employé pourrait devoir choisir entre
poursuivre avec ce méme employé ou faire le deuil de ses services, et ce, considérant que c’est le
seul employé disponible.

30. Enjuillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien a
domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document apporte plusieurs précisions notamment
quant aux mécanismes d'assurance, d'encadrement et de suivi de la qualité a mettre en place selon les prestataires de
services, au partage des responsabilités entre les différents prestataires de services ainsi qu'a la responsabilité clinique de
coordination des établissements du RSSS (MSSS 2023a).
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De plus, toujours selon les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les
organismes du milieu associatif, le roulement de personnel aurait des effets négatifs sur la
confiance des usageres et usagers face aux services de SAD offerts par le RSSS. Il y aurait aussi
des impacts sur le stress, I'insécurité et les difficultés d’adaptation vécus par certaines personnes.
Il faut noter que les usageres et usagers du CES auraient aussi de grands enjeux liés au recrutement
et a la rétention de travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré.

Selon les organismes du milieu associatif, les conséquences liées au roulement de personnel
seraient d'autant plus importantes pour les personnes qui ont un grand besoin de stabilité et de
temps pour créer des liens avec le personnel, comme certaines personnes ayant un TSA.

Des disparités observées dans I'administration et I'application des services
ainsi que leur couverture

31.

48

Tant la direction responsable du SAD au MSSS, les conseilléres et conseillers a I'intégration de
I'Office que les organismes du milieu associatif reconnaissent qu'il existe des disparités dans
I'administration et I'application des services de SAD du RSSS d'une région a l'autre.

La direction responsable du SAD au MSSS souligne qu’elle travaille a bien situer les grandes
orientations du SAD afin que tous les établissements puissent développer une compréhension
commune des services a offrird’.

Le tableau 9 présente le nombre d’'usageres et d’'usagers, le nombre d'interventions et le nombre
d’'heures pour les trois programmes-services qui nous concernent pour chacun des CISSS et CIUSSS
en 2020-2021.

En juillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien
a domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document mentionne que I'accés aux soins
et services de SAD doit étre le méme sur tout le territoire québécois et apporte des précisions a cet effet (MSSS 2023a).
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Tableau 9
Nombre d'usagers, nombre d'interventions et total des heures en soutien a domicile
pour les programmes-services DP, DI-TSA et SAPA, Québec, 2020-2021
Programmes-services DP, DI-TSA et SAPA

Nombre Nombre Nombre d’heures

d'usagers d’'interventions  (incluant le CES)

CISSS du Bas-Saint-Laurent 9993 638 209 726 502
CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean 9889 415019 617 140
CIUSSS de la Capitale-Nationale 22 418 2513 669 2003590
CIUSSS de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec 20771 1702 635 1597920
CIUSSS de I'Estrie-CHUS 18 424 1187 184 1184 268
CIUSSS de I'Ouest-de-I'lle-de-Montréal 12217 829 708 905 650
CIUSSS du Centre-Ouest-de-I'lle-de-Montréal 13 968 749 469 1081742
CIUSSS du Centre-Sud-de-I'lle-de-Montréal 8170 603 629 663 067
CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-Montréal 17 868 1409 505 1265388
CIUSSS de I'Est-de-I'lle-de-Montréal 19 224 1623223 1506229
Clinique communautaire de Pointe-Saint-Charles 350 21925 31085
CISSS de I'Outaouais 9570 422 966 1191 826
CISSS de I'Abitibi-Témiscamingue 6 007 511 847 477 968
CISSS de la Cote-Nord 4088 277 896 429 695
Nord-du-Québec 555 38488 31702
CISSS des lles 488 83 402 122 495
CISSS de la Gaspésie 4525 347 216 559 873
CISSS de Chaudiere-Appalaches 12 806 938 868 1043802
CISSS de Laval 17378 825826 810 349
CISSS de Lanaudiére 16 226 1391681 1198 470
CISSS des Laurentides 20 606 1347 235 1291914
CISSS de la Montérégie-Centre 11 332 687 503 797 496
CISSS de la Montérégie-Est 14314 1507 198 1438291
CIUSSS de la Montérégie-Ouest 9176 398 845 1695 255

Source : Données administratives du MSSS, I-CLSC et GESTRED 554.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.
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+ Selon les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu
associatif, il y aurait un réel manque d’'uniformité entre les différents établissements du RSSS en
ce qui a trait, par exemple, a:

L'organisation des services, telle que le choix du prestataire qui offre le service (auxiliaires
du RSSS, travailleuses ou travailleurs engagés de gré a gré, EESAD ou agences privées);

- La couverture des services offerts pour des personnes ayant des besoins similaires;
- L'interprétation et I'application de la politique Chez soi : le premier choix (MSSS 2003).

+ Ladirection responsable du SAD au MSSS a également mentionné que de nombreux efforts ont
été déployés, ces dernieres années, afin que I'ensemble des clienteles des différents programmes-
services (DP, DI-TSA et SAPA) ait accés a la méme gamme de services. Cette vision transversale
des services de SAD aurait contribué a décloisonner I'offre de services.

+ Selon les conseilleres et les conseillers a l'intégration de I'Office, il y aurait, toutefois encore,
certains traitements différenciés pour les clienteles des programmes-services DP, DI-TSA et SAPA.
Par exemple, les personnes handicapées de 65 ans et plus seraient rapidement dirigées vers des
services qui s'adressent davantage aux clienteles du programme-services SAPA. Or, il arriverait que
I'offre de services ne soit pas équivalente a celle des programmes-services DP et DI-TSA. De plus,
les organismes du milieu associatif ont soulevé que I'offre de services ne soit pas suffisamment
adaptée aux personnes ayant un TSA ou un traumatisme craniocérébral qui ont, généralement,
des besoins de soutien qui se situent davantage au niveau cognitif qu'au niveau physique.

* Rappelons d'ailleurs que le tableau 7, présenté plus haut, permet d'observer un écart important
entre le nombre d'interventions, le nombre d’'heures et les dépenses des programmes-services DP
et DI-TSA en 2020-2021, et ce, malgré un nombre d'usageres et d'usagers similaire.

« Dans son rapport d’évaluation de I'efficacité de la politique A part entiére sur les activités permettant
de vivre a domicile (Office 2017b), I'Office avait analysé les cadres de gestion en SAD de plusieurs
établissements du RSSS et avait constaté des disparités dans la réponse aux besoins des personnes
handicapées selon leur age, leur incapacité et leur lieu de résidence. L'Office n'a cependant pas été
en mesure d'obtenir les plus récents cadres de gestions afin de mettre a jour cette analyse.

Des démarches complexes pour les personnes et leurs proches et un outil
d'évaluation standardisé qui ne serait pas adapté a I'ensemble des clienteles
desservies par les services de SAD

+ Tant les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office que les organismes du milieu associatif
se sont montrés préoccupés par la grande complexité, pour les personnes et leurs proches, des
démarches entourant I'accés aux services de SAD. Il leur serait difficile d'obtenir des informations
permettant de bien comprendre les services auxquels ils ont droit et comment y avoir accés. L'acces
aux services de SAD reposerait principalement sur les intervenants du RSSS. Or, il semblerait que
ces derniers ne soient pas toujours bien outillés pour comprendre les besoins en SAD de clienteles
spécifiques (personnes ayant une DI, un TSA, un traumatisme craniocérébral, etc.)%.

32. Enjuillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien a
domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document apporte des précisions sur la trajectoire
d’'une demande de soins et de services de SAD (MSSS 2023a).
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Selon la direction responsable du SAD au MSSS, les outils d’évaluation standardisés que sont
I'OCCI et 'OEMC meériteraient d’étre revalorisés aupres des intervenants du RSSS. Selon elle,

ces outils, qui seraient actuellement considérés par plusieurs comme des outils de reddition de
comptes, devraient plutot étre vus comme des outils cliniques appuyés sur la recherche et sur des
normes internationales qui permettraient de faire un pas important vers l'informatisation des outils
de travail.

Les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ont souligné que les personnes et leurs
proches comprennent difficilement I'utilité de ces outils d'évaluation et ce qui justifie le niveau de
priorité attribué a la suite de I'évaluation. Ils auraient d'ailleurs I'impression que le nombre d'heures
allouées pour les différents besoins est trés rigide et ne tient pas toujours compte de la réalité

des personnes.

Les organismes du milieu associatif mentionnent également que les outils d’évaluation ne
tiendraient pas compte des aspirations et du projet de vie des usageres et usagers qui sont en quéte
d'autonomie. s soulignent aussi que I'évaluation des besoins n'est pas adaptée aux personnes

qui n'ont pas une incapacité physique, comme les personnes ayant un TSA ou un traumatisme
craniocérébral. Enfin, ils rapportent que les périodes de réévaluation des besoins peuvent étre
angoissantes pour les personnes et leurs proches puisqu'ils ont I'impression qu'ils doivent justifier,
a chaque fois, qu'ils ont toujours besoin du nombre d’heures accordées antérieurement, et ce, dans
un contexte ou la personne peut rencontrer des difficultés a identifier et nommer ses besoins.

Besoins d'aide pour les AVQ des personnes handicapées

Cette section présente les données sur les besoins d'aide (comblés ou non), I'aide regue ainsi que
les besoins d'aide non comblés pour la réalisation des AVQ et, plus précisément, pour la réalisation
des AVQ-b et des AVD. Des données concernant la source et le codt de I'aide regue sont également
présentées. Ces données proviennent de I'ECI de 2017.

Au Québec, environ 531 280 personnes ont besoin d’aide pour réaliser
au moins une AVQ

En 2017, environ 531 280 personnes de 15 ans et plus avec incapacité ont besoin d'aide (comblé

ou non) pour réaliser au moins une AVQ, ce qui correspond a 52 % de la population de 15 ans et plus
avec incapacité (tableau 10) et a 8 % de I'ensemble de la population de 15 ans et plus du Québec
(données non présentées).

Parmi la population de 15 ans et plus avec incapacité, avoir besoin d'aide (comblé ou non) pour
réaliser au moins une AVQ?*? est plus fréquent chez les femmes que chez les hommes (59 % c. 44 %),
augmente avec I'age (36 % chez les 15 a 34 ans, 47 % chez les 35 a 64 ans et 71 % chez les 65 ans
et plus) et s’accroit avec la gravité de I'incapacité (28 % pour les personnes ayant une incapacité
légere, 49 % pour celles ayant une incapacité modérée, 67 % pour celles ayant une incapacité grave
et 87 % pour celles ayant une incapacité trés grave) (données non présentées).

33. Les AVQ peuvent se décliner en deux catégories plus précises, soit les AVQ-b et les AVD.
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« Prés des trois quarts (72 %) des personnes de 15 ans et plus avec incapacité ayant besoin d'aide pour
accomplir leurs AVQ ont besoin de cette aide pour réaliser plus d’une activité (donnée non présentée).

+ Plus précisément, 16 % des personnes de 15 ans et plus avec incapacité ont besoin d'aide pour
réaliser leurs AVQ-b, ce qui représente une population estimée de 164 790 personnes (tableau 10).
L'aide pour les AVQ-b réfere a I'aide pour les soins personnels, pour les soins médicaux de base
dispensés a domicile ou pour se déplacer a l'intérieur de la résidence.

+ De plus, 52% des personnes de 15 ans et plus avec incapacité ont besoin d'aide pour réaliser leurs
AVD, soit environ 529 530 personnes (tableau 10). L'aide pour les AVD correspond, quant a elle, a I'aide
pour préparer les repas, pour réaliser les travaux ménagers quotidiens ou de gros travaux ménagers,
pour aller a des rendez-vous ou faire des achats et pour s'occuper des finances personnelles.

Tableau 10
Indicateurs du besoin d'aide pour les activités de la vie quotidienne, les activités de la vie quotidienne de
base et les activités de la vie domestique, population de 15 ans et plus avec incapacité, Québec, 2017

Besoin d'aide Aide Aide Besoins d'aide
(comblé ou non) recue’ additionnelle?..  non comblés’

Activités de la vie quotidienne (AVQ) 52,1 89,5 44,8 56,2
Pe 531280 472 280 217900 293 050
::t;\;ist;as( :‘%a I;l)ie quotidienne 16,2 88,4 271 40,0
Pe 164 790 144 430 38 200 63970
Activité de la vie domestique (AVD) 51,7 89,5 42,2 54,7
Pe 529 530 470 970 195 940 283 840

1. Parmi les personnes ayant besoin d'aide.
2. Parmi les personnes recevant de l'aide.

Source : ECI de 2017, Statistique Canada.
Traitement : Institut de la statistique du Québec, 2022a, 2022b.
Compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

Si environ neuf personnes ayant besoin d'aide sur dix recoivent de l'aide,
cette aide provient principalement d'un membre de la famille

+ Parmi les personnes ayant besoin d'aide, environ neuf personnes sur dix regoivent de I'aide pour
réaliser au moins une AVQ (90 %), pour leurs AVQ-b (88 %) et pour leurs AVD (90 %) (tableau 10).
Néanmoins, plusieurs d’entre elles ne recoivent pas I'ensemble de I'aide dont elles ont besoin
puisque 45 % mentionnent avoir besoin d'aide additionnelle pour réaliser au moins une AVQ, 27 %
pour réaliser leurs AVQ-b et 42 % pour réaliser leurs AVD.
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+ Les personnes de 15 ans et plus avec incapacité recevant de l'aide pour accomplir au moins une
de leurs AVQ ont mentionné que cette aide provenait d'un membre de la famille, que celui-ci réside
avec la personne (54 %) ou non (44 %), d'un organisme ou d’une personne qu’elles ont payés (28 %),
d’un ami ou d'un voisin (25 %) et, plus rarement, d’'un organisme ou d'une personne qu’elles n'ont pas
payés (12 %) ou d’une autre source d'aide (2,8 %3*) (données non présentées).

+ Les personnes ayant une incapacité tres grave regoivent, dans une proportion plus élevée, de l'aide
d'un organisme ou d'une personne qu’elles ne paient pas que les personnes qui ont une incapacité
légere (16 % c. 7 %*°) (données non présentées).

+ 37 % des personnes qui ont recu de l'aide ont effectué des dépenses non remboursées au cours
des 12 derniers mois pour l'aide qu'elles ont recu afin de réaliser leur AVQ, ce qui représente
environ 183 850 personnes (données non présentées). Les hommes sont proportionnellement
plus nombreux que les femmes a avoir effectué de telles dépenses (44 % c. 34 %) et effectuer des
dépenses non remboursées est plus fréquent avec I'avancée en age (43 % des personnes de 65 ans
et plus c. 33 % des personnes de 15 a 64 ans) (données non présentées).

+ Parmi les personnes de 15 ans et plus avec incapacité qui ont eu a effectuer des dépenses
non remboursées pour recevoir de I'aide afin de réaliser leurs AVQ, 44 % ont déboursé, au cours
de I'année, moins de 500, 36 % entre 500 S a moins de 2 000 $ et 21% 2 000 S ou plus (données
non présentées).

Parmi les personnes ayant besoin d'aide, 56 % ont des besoins d'aide non
comblés pour les AVQ, 55 % pour les AVD et 40 % pour les AVQ-b

« Parmi les personnes ayant besoin d'aide pour réaliser au moins une AVQ, 56 % déclarent avoir des
besoins d'aide non comblés, c’est-a-dire qu'elles ne regoivent aucune aide ou qu’elles ont besoin
d'aide additionnelle. Cette proportion représente une population estimée de 293 050 personnes
(tableau 10).

+ Les personnes ayant une incapacité trés grave sont plus nombreuses, en proportion, que les
personnes ayant une incapacité Iégere a avoir des besoins d'aide non comblés pour réaliser au
moins une AVQ (65% ou environ 116 970 personnes c. 51 % ou environ 56 240 personnes (données
non présentées).

+ Enfin, les personnes ayant besoin d'aide pour les AVD sont aussi plus nombreuses a avoir
des besoins d'aide non comblés que celles ayant besoin d'aide pour les AVQ-b (55 % ou environ
283 840 personnes c. 40 % ou environ 63 970 personnes) (tableau 10).

34. Coefficient de variation entre 15% et 25 %; interpréter avec prudence.
35. Coefficient de variation supérieur a 25 %; estimation imprécise fournie a titre indicatif seulement.
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Un écart important entre I'offre de services de SAD du RSSS
et les besoins d'aide des personnes handicapées pour réaliser
leurs AVQ et, plus particulierement, leurs AVD

+ L'analyse des données recueillies, les nombreux enjeux soulevés plus haut ainsi que le portrait des
besoins d'aide pour les AVQ des personnes handicapées démontrent qu'il y a un écart important
entre de I'offre de services et les besoins d'aide des personnes handicapées.

« En2020-2021, 280 373 usageres et usagers des programmes-services DP, DI-TSA et SAPA
recevaient des services de SAD du RSSS et 63 542 personnes hénéficiaient du volet aide variable
du PEFSAD. Or, le portrait des besoins démontre qu'il y aurait environ 531 280 personnes avec
incapacité de 15 ans et plus qui ont besoin d'aide pour réaliser leurs AVQ (AVQ-b ou AVD) et environ
529 530 personnes qui précisent avoir besoin d’aide pour les AVD plus spécifiquement (tableau 10).
De plus, environ 293 050 personnes affirment avoir des besoins d’aide non comblés pour les
AVQ (AVQ-b et AVD), c'est-a-dire qu’elles ne regoivent aucune aide ou qu’elles ont besoin d'aide
additionnelle, et environ 283 840 personnes pour les AVD plus spécifiquement.

* Le portrait des besoins d'aide permet également d'observer que, parmi les personnes recevant
de l'aide, une grande majorité de ces personnes regoit cette aide d'un membre de la famille, d’'un
organisme qu'elles ont payé, d'un ami ou d'un voisin. Ainsi, seulement 12 % mentionnent que cette
aide provient d’un organisme ou d'une personne qu'elles n'ont pas payés (données non présentées).

+ De plus, les enjeux® suivants sont observés :
- Une offre de services insuffisante;
- Des éléments de la politique Chez soi : le premier choix qui ne semblent pas étre respectés;
- Des besoins criants de main-d'ceuvre;
- Des démarches complexes pour les personnes et leurs proches;
- Un outil d'évaluation qui n'est pas adapté a I'ensemble des clienteles desservies.

36. Enjuillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien & domicile : actualisation de la politique de soutien
a domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document réaffirme plusieurs éléments de
la politique Chez soi : le premier choix et apporte des précisions sur certains enjeux observés par I'Office, dont la complexité
des démarches entourant les services de SAD (MSSS 2023a).
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De nouvelles augmentations du financement nécessaires pour un réel virage
vers le SAD pour les personnes handicapées

+ Selon les données administratives recueillies, les dépenses des services de SAD du RSSS ont connu
une augmentation constante ces dernieres années. Des investissements additionnels ont d'ailleurs
été annoncés en 2020-2021 (100 millions récurrents) ainsi qu’en 2021-2022 (750 millions sur
cing ans®’). Ces investissements additionnels visaient notamment a :

- Augmenter le volume et l'intensité des services;

- Bonifier les conditions de travail des travailleuses et des travailleurs engagés de gré a gré dans
le cadre de I'AD-CES ainsi que des préposées et préposés des EESAD;

- Recruter du personnel d'aide a domicile pour la prestation de services par les partenaires externes
du RSSS (CSSS 2021 et MSSS 2021b).

+ De plus, dans le cadre du Plan budgétaire du budget 2023-2024 (MFQ 2023), le gouvernement
prévoit investir 963,5 millions de dollars d'ici 2027-2028 afin d'intensifier I'offre de services de
SAD. Ces sommes s'adressent a I'ensemble des programmes-services concernés par le SAD.
Le tableau 11 présente leur répartition sur cing ans.

Tableau 11
Impact financier des mesures visant a renforcer les services de soutien a domicile, Québec,
2023-2024 a 2027-2028

2023-2024  2024-2025  2025-2026  2026-2027 2027-2028 Total

Budget prévu

e 102,7 152,7 202,7 252,7 252,7 963,5
(en millions de $)

Source : Plan budgétaire, Budget 2023-2024, mars 2023.

+ Malgré cette augmentation des dépenses, la direction responsable du SAD au MSSS, les conseilleres
et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif sont
unanimes a l'effet que I'enveloppe actuelle dédiée aux services de SAD n'est pas suffisante pour
répondre a 'ensemble des besoins des personnes handicapées. Les conseilléres et les conseillers
a l'intégration de I'Office observent que, pour le moment, les investissements supplémentaires
ne se refleteraient pas dans I'offre de services. Les organismes du milieu associatif, quant a eux,
constatent que les intervenants du RSSS doivent encore respecter des budgets tres serrés.

+ Ladirection du SAD au MSSS a précisé que pour réaliser un réel virage vers le SAD, des
investissements supplémentaires seraient nécessaires, notamment pour permettre I'embauche
de nouvelles ressources humaines permettant de prendre en charge I'ensemble des besoins des
usageres et usagers.

37. Selon le communiqué de presse publié par le cabinet de la ministre déléguée a la Santé et aux Ainés (MSSS 2021b), « De
cet investissement de 150 MS$ par année, s'ajoute 380 MS, déja investis au cours des derniéres années, pour un investissement
global récurrent de 530 M$ ».
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Ce constat est d'ailleurs partagé par de nombreux chercheurs ayant étudié la question au cours
des derniéres années (Couturier, Guillette et Laneuville 2021, Dubuc 2021, Clavet et autres 2021,
Lavoie-Moore 2021, etc.).

La direction du SAD au MSSS souligne cependant qu'il demeure difficile de bien quantifier
les besoins réels et donc I'ampleur des investissements supplémentaires nécessaires.

Une organisation complexe qui peine a s'adapter au contexte actuel

Les services de SAD peuvent prendre plusieurs formes et étre offerts par différents prestataires
de services. En ce sens, il peut s'avérer difficile de bien saisir I'organisation de ces services, d’autant
plus que cette organisation est en grande partie régionalisée et propre a chaque CISSS et CIUSSS.

Le MSSS est responsable de donner les grandes orientations afin d'assurer une certaine harmonisation
des pratiques. Or, la politique Chez soi : le premier choix (MSSS 2003) et les précisions pour
favoriser son implantation (MSSS 2004a) ont été rédigées il y a environ 20 ans. Le MSSS a, tout
récemment, élaboré les Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien

a domicile « Chez soi : le premier choix » (MSSS 2023a). Bien que ce document réaffirme et clarifie

de nombreux éléments de la politique Chez soi : le premier choix, il est trop t6t pour juger de I'impact
de ces nouvelles orientations sur I'organisation des services de SAD.

De plus, malgré la nature transversale des services de SAD, les établissements du RSSS n'ont pas
de direction englobant I'ensemble des services de SAD. Ces services sont ainsi partagés entre
plusieurs programmes-services (DP, DI-TSA, SAPA, etc.), ce qui peut nuire a I'harmonisation des
services au sein méme d’un établissement.

Pour I'ensemble des parties prenantes consultées, le contexte actuel de rareté de main-d’'ceuvre
amene également plusieurs questionnements quant a I'organisation des services et, plus
précisément, a la gestion des ressources humaines. La direction des services de SAD du MSSS
précise que I'ensemble des processus (cliniques et administratifs) devraient étre analysés de fagon
a optimiser le temps du personnel clinique.

Enfin, I'obligation d'utiliser I'outil d’'évaluation standardisé qu'est I'OEMC apporte son lot de défis.

En plus d’étre pergu par les intervenants comme un outil de reddition de comptes plutét qu'un outil
clinique, il semble que celui-ci ne soit pas adapté a 'ensemble des clientéles. A titre d'exemple, les
organismes du milieu associatif mentionnent que I'OEMC n’est pas adapté a la réalité des personnes
handicapées en quéte d'autonomie ou des personnes ayant des incapacités autres que physiques.
Ainsi, certains besoins ne seraient pas considérés dans I'évaluation.

Une coordination nécessaire entre les différents prestataires de services
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Considérant que les services de SAD sont présentement offerts par plusieurs prestataires de
services et par le biais de différentes modalités, un plus grand acces aux données administratives
et une bonne coordination de I'ensemble des acteurs concernés apparaissent essentiels.
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* Pour assurer une optimisation des services et mieux répondre aux besoins des usageres et usagers,
la direction responsable du SAD au MSSS souligne qu’une plus grande collaboration et davantage de
concertation seront nécessaires ces prochaines années. Une meilleure compréhension des roles de
chacun semble importante pour que I'ensemble des partenaires impliqués dans les services de SAD
apprennent a mieux travailler ensemble, surtout dans un contexte de rareté de main-d’ceuvre?®,

+ Les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu
associatif croient également qu'il faut une meilleure harmonisation des services, et ce, qu'ils soient
offerts par des auxiliaires du RSSS, des préposées et préposées des EESAD ou des travailleuses et
travailleurs engagés de gré a gré par le biais du CES.

+ Certains besoins d'arrimage plus criants ressortent tels que :

- L'amélioration des processus de gestion de l'information entre les équipes du RSSS ainsi qu'avec
les partenaires externes (EESAD, travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré, etc.);

- Lamise en place de mécanismes permettant d’assurer que les personnes qui regoivent des
services pour les AVD prévus dans leur Pl ou dans leur PSI, par le biais du PEFSAD, puissent
obtenir ces services gratuitement.

Services de SAD et PEFSAD : Que doit-on retenir?

* Le portrait des besoins d'aide pour les AVQ des personnes handicapées démontre qu'il y a environ
531 280 personnes de 15 ans et plus avec incapacité qui ont besoin d'aide (comblé ou non) pour
réaliser au moins une AVQ. Plus précisément, environ 529 530 personnes déclarent avoir besoin
d'aide pour réaliser leurs AVD et environ 164 790 pour leurs AVQ-b. Si environ neuf personnes ayant
besoin d'aide sur dix regoivent de l'aide, cette aide provient principalement des membres de la
famille, d’'un organisme qu’elles ont payé ainsi que d’'un ami ou d’un voisin. Elle provient ainsi plus
rarement d’un organisme ou d’une personne qu’elles n'ont pas payés (pour 12 % des personnes
recevant de I'aide).

+ Selon les données administratives recueillies, en 2020-2021, 280 373 usageres et usagers
des programmes services DP, DI-TSA et SAPA recevaient des services de SAD du RSSS. Parmi
I'ensemble de la clientéle des services de SAD, 15 390 personnes recevaient ces services par
le biais du CES. Les services de SAD peuvent prendre la forme de services professionnels ou
répondre a des besoins d'aide a domicile pour les AVQ-b seulement ou pour les AVQ-b et les AVD
combinés. Pour des personnes ayant des besoins d'aide pour les AVD, I'aide peut aussi étre offerte
par le biais du volet aide variable du PEFSAD qui, quant a lui, comptait 63 542 bénéficiaires en
2020-2021, dont 9 967 personnes recommandées par le RSSS et 53 575 personnes de 65 ans et
plus®®. De plus, en 2020, le remboursement pour I'aide personnelle a domicile a long terme de la
SAAQ a été offert a 4 160 personnes, l'allocation pour I'aide personnelle a domicile de la CNESST
a 2 523 personnes et le remboursement de frais de travaux d’entretien courant du domicile de
la CNESST a 14 367 personnes.

38. Enjuillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien a
domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document apporte des précisions sur les roles
et responsabilités des partenaires impliqués dans I'offre de service de SAD.

39. Le PEFSAD et son volet aide variable ne s’adressent pas spécifiquement aux personnes handicapées.
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+ Cependant, parmi les personnes de 15 ans et plus avec incapacité ayant besoin d'aide, environ
293 050 personnes déclarent avoir des besoins d'aide non comblés pour les AVQ (AVQ-b et
AVD), c'est-a-dire qu'elles ne regoivent aucune aide ou qu’elles ont besoin d'aide additionnelle.
La population estimée ayant des besoins d'aide non comblés pour les AVD est d’environ
281 190 personnes et pour les AVQ-b d'environ 63 970 personnes.

+ L'analyse des données administratives tend a démontrer que la hausse des dépenses des dernieres
années aurait principalement servi a intensifier les services aux usageres et usagers admis plutot
qu’'a augmenter le nombre de personnes recevant des services. En 2020-2021, la liste d’attente pour
les services de SAD comptait d'ailleurs 12 645 usageres et usagers. De plus, les conseilleres et les
conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif observent qu'il
est presque impossible d'obtenir une couverture des services qui équivaudrait a ce qu'il en colterait
pour héberger une personne présentant le méme profil de besoins dans un établissement public,
comme le prévoit la politique Chez soi : le premier choix.

+ D’autres enjeux ayant des impacts sur I'offre de services de SAD sont également observés*, soit :
- Des éléments de la politique Chez soi : le premier choix qui ne semblent pas étre respectés;

- Un besoin criant de main-d’ceuvre, et ce, peu importe le prestataire de services (RSSS, EESAD,
travailleuses et travailleurs engagés de gré a gré, etc.);

- Des disparités dans 'organisation des services de SAD offerts par le RSSS d'une région a l'autre,
selon 'age et selon le type d'incapacité des personnes;

- Des démarches d’'une grande complexité pour les personnes et leurs proches;
- Un manque d'information sur I'offre de services et ses modalités;

- Un outil d'évaluation standardisé qui apparait inadapté pour la réalité de certaines des clienteles
visées par les services de SAD (ex. : personnes en quéte d’autonomie ou personnes ayant une DI
ou un TSA) et qui est pergu comme une reddition de comptes par les intervenants du RSSS.

+ L'ensemble des parties prenantes consultées sont unanimes a l'effet que I'enveloppe actuelle
dédiée aux services de SAD est insuffisante pour répondre a I'ensemble des besoins des personnes
handicapées. La direction du SAD au MSSS, a l'instar de nombreux chercheurs, souligne que des
investissements supplémentaires seraient nécessaires pour effectuer un réel virage vers le SAD au
cours des prochaines années. D'ailleurs, selon certains de ces auteurs, une augmentation de I'offre
de services de SAD serait incontournable pour contenir les colts engendrés par les soins de longue
durée prodigués en hébergement dans le contexte de vieillissement de la population que connait
actuellement le Québec (Boissonneault, Décarie et Légaré 2017 et Clavet 2021). Pour le moment,
les conseilléres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes du milieu
associatif observent peu de changements sur le terrain en lien avec les récents investissements
supplémentaires annoncés. Il semblerait que les intervenantes et les intervenants doivent toujours
respecter des budgets trés serrés.

40. Enjuillet 2023, I'Office a pris connaissance des Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien
a domicile « Chez soi : le premier choix » récemment élaborées par le MSSS. Ce document réaffirme plusieurs éléments de
la politique Chez soi : le premier choix et apporte des précisions sur certains enjeux observés par I'Office, dont la complexité
des démarches entourant les services de SAD (MSSS 2023a).
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+ L'organisation des services de SAD est également fort complexe, notamment puisque les services :
- Sont délégués aux différents établissements du RSSS;
- Peuvent prendre plusieurs formes;

Peuvent étre offerts par différents prestataires;

Découlent d’une politique qui a plus de 20 ans*'.

+ Enfin, une bonne coordination de I'ensemble des acteurs concernés apparait nécessaire afin
d'assurer une plus grande harmonisation des services, une meilleure compréhension des roles de
chacun ainsi qu’une optimisation des services pour mieux répondre aux besoins des usageres et
usagers, surtout dans le contexte actuel de la rareté de main-d’ceuvre. D'ailleurs, un plus grand acces
aux données administratives permettrait de mieux saisir les impacts d’'une réponse inadéquate aux
besoins des personnes handicapées, notamment sur les autres programmes gouvernementaux.

Actions gouvernementales en cours et a venir

+ En mars 2021, le gouvernement du Québec a mandaté le Commissaire a la santé et au bien-étre
(CSBE) afin qu'il évalue la performance des programmes gouvernementaux de SAD (CSBE 2021).
Dans le cadre de ce mandat, le CSBE se penche sur les programmes de soutien financier et ceux
qui offrent des services directs a la population en cherchant a répondre aux questions suivantes :

- Est-ce que le modele de soins a domicile au Québec est pertinent, performant et axé sur
les résultats ?

- Est-ce que les moyens de financement sont efficaces et équitables?

- Sion utilise davantage le milieu communautaire ou le secteur privé, est-ce qu’on apporterait
de la valeur aux usageres et usagers?

+ L’'Office a participé a un appel a contribution, s'étant tenu au printemps 2022. Il a pu souligner
I'importance de tenir compte de la réalité des personnes handicapées de moins de 65 ans dans
ces travaux ainsi que contribuer a identifier de nombreux enjeux rencontrés par les personnes
handicapées au sujet du SAD.

* Le premier rapport d'une série de quatre a été publié le 28 mars 2023. Le second rapport a, quant
a lui, été publié en juin 2023. Il est prévu que les rapports suivants soient rendus publics d'ici
décembre 2023.

+ Il est a noter que le second rapport, qui vise a chiffrer la performance des services de SAD, tend
a confirmer certains enjeux observés par I'Office, dont I'intensité des services de SAD qui ne
permettent pas de répondre adéquatement aux besoins des usageres et usagers ainsi que les
investissements en SAD qui ne se sont pas traduits par une meilleure performance de ces services
(CSBE 2023).

41. Le MSSS a, tout récemment, élaboré les Orientations en soutien a domicile : actualisation de la politique de soutien & domicile
«Chez soi : le premier choix» (MSSS 2023a). Bien que ce document réaffirme et clarifie de nombreux éléments de la politique
Chez soi : le premier choix, sa récente parution ne permet pas de juger de son impact sur l'organisation des services de SAD.
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+ Parallélement, des travaux au MSSS ont mené a I'élaboration des Orientations en soutien a domicile :
actualisation de la politique Chez soi : le premier choix» (MSSS 2023a). Ces orientations devraient
notamment contribuer a développer une vision plus transversale des services de SAD. Cependant,

il est trop tot pour juger de I'impact de ces nouvelles orientations sur I'organisation des services
de SAD.

« Parailleurs, le 19 mai 2023, une bonification de 15 millions pour le PEFSAD a été annoncée. Cette
bonification permettra un rehaussement de I'aide variable, faisant passer le montant maximal d'aide
variable de 15,608 a 20 $ (MSSS 2023b).

+ Certaines modalités et programmes seraient également en révision, tels que I'’AD-CES et le PEFSAD.
Des travaux visant la mise en place d’'une plate-forme interactive permettant d'obtenir davantage
d'informations de gestion seraient aussi en cours. L'Office n'a toutefois pas plus d'information sur
ces différents chantiers.

« Enfin, aucune mesure spécifique aux services de soutien a domicile ou au PEFSAD n’a été identifiée
dans le Plan d'action a I'égard des personnes handicapées 2020-2022 du MSSS ainsi que le Plan
d'action a I'égard des personnes handicapées 2021-2023 de la RAMQ.

Préoccupations de I'Office des personnes handicapées
du Québec

- Comme le souligne la politique A part entiére (Office 2009b), la participation sociale demeure un défi
quotidien pour les personnes qui éprouvent des difficultés marquées dans la réalisation d’activités
aussi essentielles que préparer ses repas, effectuer des travaux ménagers, aller a des rendez-vous
ou faire des courses, s'occuper de ses finances personnelles et voir a ses soins personnels. Ainsi,
un des résultats attendus de cette politique est d’offrir aux personnes handicapées la possibilité
de réaliser pleinement leurs activités permettant de vivre a domicile.

« Or, le portrait des besoins d'aide pour les AVQ, les données administratives recueillies ainsi que les
propos rapportés par les parties prenantes (MSSS, RAMQ, Office, organismes du milieu associatif)
permettent de mettre en lumiere qu'il y a toujours un écart important entre les besoins d'aide pour
les AVQ des personnes handicapées et les services qui leur sont actuellement offerts. Cet écart
s'illustre par de nombreux enjeux et serait lié au financement, a I'organisation et la coordination
des services de SAD et des programmes connexes. Il apparait que d'importantes réflexions, comme
celle menée par le CSBE, seront essentielles ces prochaines années afin de veiller a ce que le
Québec puisse assurer le respect des principes de la politique Chez soi : le premier choix (MSSS
2003) et effectuer le virage souhaité vers le SAD, et ce, dans un contexte de rareté de main-d'ceuvre
et de vieillissement de la population.
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PARTIE 3 : AIDES TECHNIQUES
ET FOURNITURES MEDICALES

Le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie
domestique (MSSS (RSSS)), le programme d’aides matérielles
pour les fonctions d'élimination (MSSS (RSSS)) et le
programme relatif a I'appareillage des personnes stomisées
(MSSS (RAMQ))

+ Cette section présente le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique (MSSS
(RSSS)), le programme d'aides matérielles pour les fonctions d’élimination (MSSS (RSSS)) ainsi que
le programme relatif a I'appareillage des personnes stomisées (MSSS (RAMQ)). Des informations
sur les prestations spéciales du MESS sont également présentées. Enfin, une analyse des principaux
enjeux observés dans la mise en ceuvre de ces programmes est réalisée.
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Tableau 12

Le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique (MSSS (RSSS))

Bréve
description
du programme

Responsable des
orientations et
du financement

Responsable de
I'administration

Clientele visée
et conditions
d’admissibilité

Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique (MSSS (RSSS))

Le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique permet aux
personnes handicapées d'obtenir les équipements indispensables a la réalisation de leurs
activités quotidiennes et domestiques dans leur domicile.

Les aides techniques fournies permettent d’améliorer I'autonomie et la sécurité

de la personne dans ses activités quotidiennes et domestiques, de réduire l'aide
extérieure et de favoriser le maintien a domicile. Les aides fournies visent également
a faciliter la tache des proches aidants (Gouvernement du Québec 2022b).

Les aides techniques attribuées dans le cadre de ce programme peuvent étre des :

+ Aides utilisées dans la chambre a coucher (ex. : aides a la posture, lit a commande
électrique, alaise);

» Aides utilisées dans la salle de bain (ex. : aides pour le bain et la douche, aides a la toilette);

« Aides pour les soins personnels (ex. : aides pour se laver, pour coiffer les cheveux, pour
brosser les dents, pour le rasage);

» Aides utilisées dans la cuisine (ex. : aides pour la préparation des repas, pour |'alimentation);

+ Aides utilisées dans différentes pieces (ex. : aides aux transferts, a I'habillage, a la
préhension, pour I'entretien ménager, pour I'accessibilité);

+ Aides a la signalisation (ex. : systeme d’appel, aides a la posture et aux changements
de position);

+ Aides ayant trait a la personne (ex. : casque protecteur, gant protecteur,
neurostimulateur) (MSSS 2004b).

La responsabilité des programmes d’équipements spécialisés, de fournitures médicales
en déficience motrice, organique et de la parole a été transférée de I'Office au MSSS
en octobre 1998.

MSSS

RSSS

Programme offert a 17 626 usagéres et usagers en 2020-2021.
Pour étre admissible au programme, la personne doit :
* Résider au Québec et a I'adresse déclarée comme lieu de résidence;

+ Avoir une déficience physique, organique ou intellectuelle significative et persistante
ou un trouble du spectre de l'autisme;

* Recevoir de I'aide d’'un CISSS ou d’'un CIUSSS de sa région.

Les personnes qui bénéficient déja, pour le méme type d'aide, de la couverture d'un autre
programme (national ou fédéral) ou qui sont hébergées dans un centre d’hébergement
de soins de longue durée, une résidence intermédiaire ou un centre privé ne sont pas
admissibles au programme (Gouvernement du Québec 2022b).
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Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique (MSSS (RSSS))

Programme financé par le fonds consolidé du revenu pour des dépenses de 8 134 903 $
en 2020-2021.

Le MSSS répartit les ressources financiéres auprés des établissements mandataires pour
leur région administrative. Létablissement mandataire est responsable de 'administration
et du suivi du budget pour I'ensemble de la région. Des frais de gestion qui correspondent

Financement a 10% du montant d'aide prévu sont alloués pour I'administration du programme.

(LT ELIECTE Le programme prévoit le prét d'aides techniques, usagées ou neuves, dont le RSSS est
WTTERITTI ) propriétaire. La partie non couverte des colits d’une aide technique payée par un assureur
privé est aussi admissible au programme. Le cas échéant, 'aide technique devient

la propriété du RSSS.

Selon certaines conditions, les aides techniques peuvent étre remplacées, réparées
et ajustées (MSSS 2004b).

La personne a qui une aide technique est attribuée doit la faire assurer (Gouvernement
du Québec 2022b).

Pour obtenir des aides techniques dans le cadre du programme, la personne doit :
+ Communiquer avec son CISSS ou son CIUSSS;
« Fournir une attestation médicale relative a son incapacité (Gouvernement du Québec 2022b).

Organisation Apres une évaluation globale des besoins et des ressources de la personne, les aides
(NS TEINEIEGN techniques lui sont attribuées®2. Il est prévu que I'usagére ou l'usager soit formé

et informé adéquatement sur les aides qu'elle utilise. Un suivi post-attribution devrait
également étre réalisé (MSSS 2004b).

Lorsque les aides techniques ne sont plus utilisées, elles doivent étre retournées au RSSS
(Gouvernement du Québec 2022b).

L'administration du programme est confiée a un seul établissement par région
administrative. Cet établissement regoit les demandes d'inscription, procede a I'analyse
des demandes, prépare les états de situation du programme, assume la responsabilité
de I'administration et du suivi des budgets, produit la reddition de comptes, etc. (MSSS

Coordination 2004b).

Le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique s'adresse
précisément aux personnes handicapées (DP, DI et TSA). Ainsi, il existe un autre
programme permettant d’offrir de petits équipements visant le maintien a domicile
de la clientele du programme-service SAPA.

* Les prestataires des programmes d'aide financiere de dernier recours du MESS peuvent obtenir
des prestations spéciales spécifiques afin de rembourser I'achat de certains accessoires de lit et
accessoires d'aisance. Le tableau 13 présente le nombre de prestataires de la solidarité sociale
ayant recu des prestations spéciales pour chaque type d’accessoires de lit et d'aisance ainsi que les
dépenses engendrées par ces prestations en 2019-2020.

42. Siune personne refuse une aide technique usagée adaptée a ses besoins, elle sera réputée avoir regu I'aide dont elle a besoin
et ne pourra se voir octroyer la méme aide technique pour une période de deux ans.

Les activités permettant de vivre & domicile 63



Tableau 13
Nombre de prestataires distincts et dépenses, prestations spéciales spécifiques versées aux

prestataires du Programme de solidarité sociale pour les accessoires de lit et les accessoires
d’aisance, Québec, 2019-2020

Nombre de prestataires distincts (adultes et enfants) Dépenses

n $

Accessoires de lit

Lit d’hopital 32 13 695,00
Matelas 45 4 850,00
Cotés de lit (paire) 66 6 848,83
Autres dépenses X 143,04

Accessoires d'aisance

Chaise d'utilité fixe 28 2 621,03
Chaise d'utilisé ajustable 46 7 933,48
Siege de toilette ajustable 113 6 333,12
Appui toilette ajustable unité 12 436,24
Appui toilette ajustable paire 67 3 542,85
Barre de soutien baignoire droite 173 5605,38
Barre de soutien baignoire en L 47 2 350,28
Urinoir complet réutilisable 16 392,30
Banc de bain avec dossier 110 6 331,60
Banc de bain sans dossier 72 2 981,02

x : Donnée confidentielle

Source : Dem_2962 - Ensemble du Québec - Prestations spéciales spécifiques (Solidarité sociale) - avril 2019 a mars 2020, MESS.
Traitement : MESS 2020.

Compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

+ La SAAQ prévoit, quant a elle, le remboursement de frais liés aux aides techniques pour les activités
de la vie quotidienne et domestique dans le cadre des frais récurrents liés a la réadaptation pour les
personnes accidentées de la route (SAAQ 2015).

+ La CNESST couvre aussi I'achat, la location et le renouvellement d'aides techniques a la vie
quotidienne pour les travailleuses et travailleurs dans le Reglement sur I'assistance médicale
(CNESST 2022).

« L'Office ne dispose pas des données administratives (nombre d'usagéres et d'usagers, dépenses,
etc.) portant précisément sur les volets aides a la vie quotidienne et domestique de ces
deux mesures.
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Tableau 14
Le programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination (MSSS (RSSS))

Programme d’aides matérielles pour les fonctions d'élimination (MSSS (RSSS))

Le programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination permet aux personnes
de vivre une vie active dans leur milieu, en compensant leur incapacité par certaines aides
matérielles de base spécifiques aux fonctions d'élimination des déchets produits par le corps.

En fonction des besoins identifiés, les aides matérielles suivantes et le matériel
complémentaire a celles-ci peuvent étre fournis :

* Des culottes d'incontinence;

Breve * Un cathéter intermittent propre;
description

+ Un condom urinaire;
du programme

+ Une sonde a demeure urétrale et sonde sus-pubienne (cystostomie);
* Une vidange intestinale;
+ Des produits liés a une trachéostomie (MSSS 2019).

La responsabilité des programmes d’équipements spécialisés, de fournitures médicales
en déficience motrice, organique et de la parole a été transférée de I'Office au MSSS
en octobre 1998.

Responsable des
orientations et MSSS
du financement

Responsable de
I'administration

RSSS

Programme offert a 8 065 usagéres et usagers en 2020-2021.

Pour étre admissible au programme, la personne doit :

+ Résider au Québec et détenir une carte d’assurance maladie valide;

« Vivre a domicile, dans une résidence privée pour ainés ou une résidence de type familial;

« Avoir un probléme d'élimination directement lié a une DP, une DI ou un TSA (le lien doit
étre médicalement établi et certifié par une note médicale);

Clientele visée + Avoir tenté toutes les méthodes de récupération, de réadaptation, d'essais intensifs
et conditions ) d'apprentissage de maniére répétée dans le temps pour les enfants ou eu recours a une
d'admissibilité intervention chirurgicale avant d’effectuer sa demande;

+ Présenter un besoin significatif, soit I'utilisation d’au minimum une culotte ou une
protection d’incontinence quotidiennement.

Les enfants sont admissibles au programme s'ils présentent :

+ Une incontinence urinaire a partir de I'dge de 5 ans ou une incontinence intestinale
a partir de I'age de 4 ans;

+ Un retard significatif du développement*® (Gouvernement du Québec 2021b).

43. Dans ce cas, I'enfant est admissible jusqu’a la précision du diagnostic. Sur attestation d’'un diagnostic lié a une DP, une DI ou
un TSA, I'admissibilité définitive au programme sera confirmée. Si un diagnostic non admissible est précisé, I'admissibilité sera
révoquée et les fournitures nécessaires aux fonctions d'élimination cesseront d’étre offertes a I'enfant dans un délai de trois
mois (Gouvernement du Québec 2021b).
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Financement
(équipements et
colits couverts)

Organisation
(fonctionnement)

Coordination

Programme d’aides matérielles pour les fonctions d'élimination (MSSS (RSSS))

Programme financé par le fonds consolidé du revenu pour des dépenses de 7 901 490§
en 2020-2021.

Le MSSS répartit les ressources financiéres auprées des établissements mandataires pour
leur région administrative. L'établissement mandataire est responsable
de I'administration et du suivi du budget pour I'ensemble de la région.

L'établissement mandataire fournit le matériel nécessaire aux usagéres et usagers

en fonction des besoins identifiés (par I'intermédiaire d'un fournisseur externe ou non).
Les quantités maximales pour chaque type de fourniture sont précisées dans le guide
de gestion du programme (MSSS 2019).

Les frais de livraison sont inclus dans les colts du programme ou assumés par
le fournisseur externe ayant répondu a un appel d'offres.

Si le matériel est couvert par des assurances personnelles, le programme peut
rembourser la partie non couverte par le régime d’assurance. Le méme principe
s'applique pour les personnes qui regoivent des prestations spéciales du MESS.

Cependant, aucun montant forfaitaire ou remboursement ne peuvent étre offerts
directement aux usageéres ou usagers (MSSS 2019).

Enfin, le matériel particulier destiné aux voyages, aux loisirs ou a un séjour prolongé hors
du Québec n’est pas couvert par le programme (Gouvernement du Québec 2021b).

Les étapes nécessaires pour obtenir des aides matérielles pour les fonctions
d'éliminations sont les suivantes :

1. Une évaluation initiale du besoin doit étre effectuée par des intervenantes et
intervenants du RSSS ayant des connaissances dans le domaine des aides matérielles
pour les fonctions d’'élimination ou de trachéostomie.

2. L'intervenant doit acheminer une demande a I'établissement mandataire.

3. L'analyse de I'admissibilité est effectuée. A cet effet, le MSSS encourage les
établissements mandataires a mettre en place un comité d'analyse d'admissibilité et un
guichet unique pour la gestion des demandes**.

4. Un mécanisme de priorisation en continu des demandes est assuré afin que I'urgence
des besoins soit prise en compte (une seule liste d’attente régionale doit étre établie).

Les intervenantes et intervenants du RSSS sont appelés a accompagner |'usagére

ou I'usager tout au long du processus (explication sur le fonctionnement du programme,
entrainement et essai des fournitures, suivi post-attribution aprés trois ou six mois ainsi
gu’une réévaluation minimalement tous les deux ans).

Les aides matérielles sont livrées a domicile ou le plus prés possible de celui-ci (MSSS 2019).

L'administration et I'application du programme sont confiées a un seul établissement par
région administrative. Lorsqu'il y a plus d'un établissement par région, une collaboration
est nécessaire entre les différents établissements, notamment en ce qui a trait

a I'implantation de mécanismes communicationnels et opérationnels nécessaires

au suivi de I'admissibilité au programme des enfants présentant un statut d'admissibilité
conditionnelle liée a un retard significatif du développement.

Une coordination est également a prévoir dans les cas ou le programme rembourse
la partie non couverte des aides matérielles par un régime d’assurance personnelle
ou par les prestations spéciales du MESS.

44. Le soutien d'autres régions pour des expertises plus pointues est parfois requis (MSSS 2019).
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* Les prestataires des programmes d'aide financiere de dernier recours du MESS peuvent obtenir
une prestation spéciale spécifique pour rembourser I'achat de systemes d'élimination. En 2019-2020,
cette prestation était offerte a 7 463 personnes prestataires de la solidarité sociale pour des
dépenses de 9 286 463 S.

Tableau 15
Le programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées (MSSS (RAMQ))

Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées (MSSS (RAMQ))

Le programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées est un soutien
financier qui prend la forme d'un montant forfaitaire pour I'achat ou le remplacement
de sacs et d'autres produits liés a la stomie (RAMQ 2020c).

Breve description
du programme

Responsable des
orientations du MSSS
financement

Responsable de
I'administration RAMQ
et de I'application

Programme desservant 14 725 personnes assurées en 2020-2021.
Pour étre admissible au programme, une personne doit :
Clientele visée « Etre assurée par le régime d'assurance maladie;

:E (;on.d'tl-ob{ll-st' * Avoir subi une colostomie, une iléostomie ou une urostomie permanente ou temporaire
admissibilite (RAMQ 2020c).

Les personnes qui ont droit a une prestation spéciale du MESS ou de la CNESST sont
également admissibles au programme (RAMQ 2021).

Programme financé par le fonds consolidé du revenu, par le biais des crédits
budgétaires de la RAMQ, pour des dépenses de 18 944 980$ en 2020-2021.

Pour chaque stomie, le programme accorde un montant forfaitaire annuel. Une
indexation annuelle du montant forfaitaire est prévue le 1°" janvier de chaque année.
En 2023, ce montant est de :

+ 1 382§ pour une stomie permanente;

Financement

T * 921§ pour une stomie temporaire*.

coiits couverts) Le montant accordé sert a I'achat de I'appareillage (sacs et autres produits) et a son
remplacement.

Si la facture dépasse le montant forfaitaire, la personne doit payer la différence (parfois
couverte par des assurances privées).

L'achat et le remplacement de I'appareillage sont entierement remboursés par
le programme pour les personnes prestataires d'un programme d‘aide financiére avec
un carnet de réclamation du MESS (RAMQ 2020c).

45, Les personnes qui ont une stomie temporaire regoivent le montant en deux versements (qui tiennent compte de I'indexation
annuelle), soit la moitié du montant dés que la demande est admissible ainsi que tous les six mois aprés la date de la chirurgie
(RAMQ 2020b).
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Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées (MSSS (RAMQ))

La marche a suivre pour obtenir le montant forfaitaire dans le cadre du programme
est la suivante :

+ Remplir et imprimer un formulaire disponible en ligne (RAMQ 2020d);
« Se procurer une ordonnance médicale*® ou faire remplir la partie 2 du formulaire;
+ Expédier le formulaire et I'ordonnance médicale a la RAMQ par la poste (RAMQ 2020c).

Aprés son inscription au programme, la personne regoit automatiquement le montant
forfaitaire accordé pour l'achat et le remplacement de I'appareillage. Le délai

Organisation de traitement habituel est de 50 jours.

(fonctionnement) , , ) .
Pour les personnes dont I'achat et le remplacement de I'appareillage sont entiérement

remboursés a titre de prestataires d'un programme d'aide financiére avec un carnet
de réclamation du MESS, il y a deux options possibles :

+ La personne peut transmettre elle-méme toutes les factures détaillées avec preuve
de paiement dans un délai de 12 mois suivant la date de I'achat;

+ Une entente peut étre conclue sur une base volontaire pour que le co(t réel de
I'appareillage soit payé directement au fournisseur, ce qui met fin au versement
du montant forfaitaire (RAMQ 2020c).

Le programme permet une coordination centralisée pour plusieurs clientéles :
+ Les personnes assurées par la RAMQ;
+ Les travailleuses et travailleurs assurés par la CNESST;

+ Les prestataires d’'un programme d'aide financiére avec un carnet de réclamation
du MESS qui sont admissibles a un remboursement complet des coiits d'achat
et de remplacement de I'appareillage.

Coordination

Des arrimages sont aussi prévus avec certains fournisseurs afin de conclure des
ententes de paiement pour les prestataires d’'un programme d'aide financiére avec
un carnet de réclamation du MESS.

+ Le régime d’indemnisation de la SAAQ, quant a lui, offre le remboursement de certains frais de
fournitures et d’appareils médicaux, incluant les fournitures pour personnes stomisées (SAAQ
2021). L'Office ne dispose pas des données administratives (nombre d’usageéres et d'usagers,
dépenses, etc.) portant précisément sur ce volet de cette mesure.

46. L'ordonnance médicale doit contenir le prénom et le nom de la personne, sa date de naissance ou son numéro d’assurance
maladie, la date de la chirurgie, la nature de la chirurgie, le caractere permanent ou temporaire de la stomie, le prénom, nom
et numéro du permis d’exercice du professionnel de la santé (médecin ou infirmiére praticienne spécialisée), la date de
I'ordonnance ainsi que la signature du professionnel de la santé.
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Des programmes généralement délégués aux établissements du RSSS
avec une couverture insuffisante

Les principaux enjeux présentés ont été soulevés dans le cadre de I'analyse des données
administratives, d'entrevues avec les directions responsables des programmes, du groupe
de discussion avec les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que des
questionnaires des organismes du milieu associatif.

Une couverture qui ne permet pas toujours de répondre adéquatement aux besoins
des personnes handicapées

La couverture des programmes d'aides techniques et de fournitures médicales analysée apparait
étre un enjeu pour les personnes qui désirent vivre a domicile.

Pour le programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées, ce sont les montants
forfaitaires offerts qui, selon les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office, ne seraient
pas suffisants pour couvrir I'ensemble des codts liés a une stomie. Ainsi, bien que le programme

se démarque par son administration coordonnée et centralisée, les personnes stomisées doivent
défrayer des sommes qui ne sont pas couvertes par le programme, ce qui engendre des colits
supplémentaires pour ces derniéres. Malgré les demandes effectuées en ce sens, I'Office ne dispose
toutefois pas de données lui permettant de quantifier précisément ces colits supplémentaires.

En ce qui a trait au programme d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique ainsi
qu'au programme d'aides matérielles pour les fonctions d’élimination, ces enjeux prennent
plusieurs formes.

Comme le démontre le tableau 16, les dépenses du programme d’aides a la vie quotidienne et a la vie
domestique ont peu augmenté ces derniéres années (augmentation de 6 % sur cinq ans) et le nombre
d’'usageres et d'usagers a légerement diminué (diminution de 9 % sur cing ans), et ce, malgré que
1696 personnes étaient en attente d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique en 2020-2021.

La direction responsable du programme au MSSS, les conseilléres et les conseillers a l'intégration
de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif mentionnent que les listes d'attente pour
obtenir des équipements dans le cadre de ce programme représentent un enjeu important qui
persiste depuis plusieurs années. D'ailleurs, le nombre d'usageres et d'usagers en attente pour ce
programme a connu une hausse de 61 % sur cing ans (tableau 16). Le MSSS n’a cependant pas été
en mesure de fournir a I'Office les données sur les délais d'attente.

Le programme d'aides matérielles pour les fonctions d’élimination, quant a lui, a aussi une liste
d'attente qui comptait 143 personnes en 2020-2021 (tableau 16). Cette liste d’attente a connu

une diminution considérable en 2019-2020 et 2020-2021, a la suite de la parution d'un nouveau
guide de gestion (MSSS 2019) qui a été accompagné d’'un rehaussement budgétaire ainsi que

d'un resserrement des criteres d'admissibilité aux personnes dont le probléme d’élimination est
directement lié a une DP, une DI ou un TSA. La présence d'une liste d'attente, bien qu'elle ait diminué
ces dernieres années, demeure préoccupante pour I'Office, et ce, considérant |la nature hautement
essentielle des fournitures distribuées dans le cadre de ce programme.
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Tableau 16
Dépenses, nombre d'usagers et nombre d’'usagers en attente, programme d'aides a la vie quotidienne

et a la vie domestique et programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination, Québec,
2016-2017 a 2020-2021

Variation
sur 5 ans

2016-2017 2017-2018 2018-2019 2019-2020 2020-2021

%

Aides a la vie quotidienne et a la vie domestique

Dépenses 7664339 7002822 7698993 8012208 8134903 6,1

Nombre d'usagers 19 337 17 367 25897 17 838 17 626 -8,8

Nombre d'usagers

1054 1064 2073 1641 1696 60,9
en attente

Aides matérielles pour les fonctions d’élimination

Dépenses 6361588 6228980 6918885 7708890 7901490 24,2

Nombre d’usagers 6015 5890 7448 7 688 8 065 34,1

Nombre d’'usagers

1341 881 854 430 143 -89,3
en attente

Source : Données administratives du MSSS, GESTRED 36000.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

+ La direction responsable du programme au MSSS, les conseilleres et les conseillers a I'intégration
de I'Office ainsi que les organismes du milieu associatif rapportent également des enjeux liés aux
types d’équipements fournis par le programme d’aides a la vie quotidienne et a la vie domestique
ainsi que le programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination. Il semble que les
équipements fournis dans le cadre de ces programmes ne répondent pas toujours adéquatement
aux besoins des usageres et des usagers.

+ Selon ces derniers, le programme d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique prévoit une
liste d'équipements admissibles et plusieurs établissements du RSSS constituent des banques
d'équipements en faisant appel a des regroupements d'achats afin d'optimiser |'offre par rapport
au budget disponible. Les professionnelles et les professionnels du RSSS n'auraient donc pas
toujours la latitude nécessaire pour répondre a des besoins spécifiques ou pour tenir compte des
plus récentes avancées technologiques. Il semble que le processus pour obtenir un équipement
qui ne fait pas partie de ces banques soit tres complexe. De plus, selon la direction responsable
du programme au MSSS, la liste des équipements admis pourrait étre revue afin de tenir davantage
compte des nouveaux équipements technologiques disponibles et permettant de mieux répondre
aux besoins des personnes handicapées.
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+ Toujours selon les conseilleres et les conseillers a I'intégration de I'Office ainsi que les organismes
du milieu associatif, pour ce qui est du programme d'aides matérielles pour les fonctions
d'élimination, les équipements distribués sont ceux provenant du fournisseur ayant été retenu
par |'établissement du RSSS a la suite d'un appel d'offres. Or, ce ne sont pas tous les usagéres et
usagers qui ont la méme morphologie. Le manque de diversité dans les produits fournis a pour
conséquence que certains produits ne seraient pas appropriés pour une partie des personnes
couvertes par le programme. De plus, lorsqu'il y a un changement de fournisseur, les usageres et
les usagers seraient contraints de s'adapter a une nouvelle marque de produits, et ce, méme si
I'ancienne marque convenait davantage.

Une administration déléguée aux établissements du RSSS qui crée des disparités,
principalement observées pour les listes d'attente

+ Le programme d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique ainsi que le programme d'aides
matérielles pour les fonctions d'élimination ont, tous deux, une administration qui est déléguée a
un établissement du RSSS par région administrative. Bien que les établissements doivent appliquer
les principes des cadres de gestion nationaux des programmes, ils demeurent responsables
de I'administration et de I'application du programme ainsi que de la compilation et du suivi des
informations de gestion, dont les listes d'attente et le type d'équipements admis pour lesquels des
disparités sont observées d’'une région a l'autre.

+ Le tableau 17 illustre que le nombre d'usageres et d'usagers en attente pour le programme d'aides a
la vie quotidienne et a la vie domestique est tres variable d’'une région a I'autre. Ainsi, en 2020-2021,
les 1 696 usageres et usagers en attente ne sont répartis que dans huit régions administratives,
soit les régions de Montréal, Laval, Saguenay-Lac-Saint-Jean, Capitale-Nationale, Mauricie-Centre-
du-Québec, Estrie, Outaouais et Laurentides. Il ne semble cependant pas avoir de corrélation entre
le nombre d'usageres et d'usagers desservis dans une région et le nombre d'usageres et d'usagers
en attente dans cette méme région. A titre d’exemple, 35% des personnes en attente proviennent
de la région des Laurentides qui ne compte que 3,6 % des usageres et usagers desservis par le
programme, 26 % des personnes en attente de la région de I'Estrie (c. 7% des personnes desservies)
ainsi que 13 % du Saguenay-Lac-Saint-Jean (c. 3,3 % des personnes desservies).
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Tableau 17
Usagers desservis et usagers en attente, programme d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique,
par région, 2020-2021

Usagers desservis Usagers en attente
n % %

Ensemble du Québec 17 626 100,0 1696 100,0
Gaspésie-iles-de-la-Madeleine 178 1,0 0 0,0
Montréal 1059 6,0 134 79
Montérégie 3216 18,2 0 0,0
Chaudiére-Appalaches 1054 6,0 0 0,0
Lanaudiere 996 5,7 0 0,0
Laval 3445 19,5 48 2,8
Nord-du-Québec 20 0,1 0 0,0
Bas-Saint-Laurent 417 2,4

Saguenay-Lac-Saint-Jean 587 3,3 220 13,0
Capitale-Nationale 2 642 15,0 93 5,5
Mauricie et Centre-du-Québec 997 5,7 145 8,5
Estrie 1142 6,5 437 25,8
Outaouais 455 2,6 20 1,2
Abitibi-Témiscamingue 330 19 0 0,0
Cote-Nord 451 2,6 0 0,0
Laurentides 637 3,6 599 35,3

.. Donnée non disponible
Source : Données administratives du MSSS, GESTRED 36000.
Traitement et compilation : Office des personnes handicapées du Québec, 2022.

+ Des constats similaires sont observés pour le programme d'aides matérielles pour les fonctions
d'élimination. En 2020-2021, les 143 usageres et usagers en attente ne sont répartis que dans cinq
régions administratives, soit les régions de Chaudiere-Appalaches, Lanaudiere, Saguenay-Lac-Saint-
Jean, Estrie et Laurentides (données non présentées). Comme pour le programme précédent, c’est la
région des Laurentides qui a la plus forte proportion de personnes de la liste d’attente (36 %), malgré
qu’elle ne desserve que 5% des usageres et usagers.

+ Tant les directions responsables de ces programmes au MSSS, les conseilleres et les conseillers a
I'intégration de I'Office que les organismes du milieu associatif observent des différences marquées
dans I'administration et I'application du programme entre les régions et, plus précisément, dans la
gestion des listes d'attente et dans le type d'équipements admis. Selon la direction responsable du
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programme d’aides matérielles pour les fonctions d'élimination au MSSS, la parution du plus récent
guide de gestion du programme (MSSS 2019), en 2019, visait notamment une plus grande équité
régionale par la mise en place de comités d’admission, d'outils d'aide a la décision, etc.

Un écart préoccupant entre les besoins des personnes
handicapées et I'offre du programme sur les aides a la vie
quotidienne et a la vie domestique ainsi que du programme
d'aides matérielles pour les fonctions d’élimination

+ L'Office ne dispose pas de données permettant de dresser un portrait juste des besoins des personnes
handicapées en termes d'aides techniques et de fournitures médicales permettant de vivre a domicile.
Il n'est donc pas en mesure d'estimer précisément I'écart entre I'offre des trois programmes
analysés et les besoins des personnes handicapées.

+ Malgré cela, I'analyse des données recueillies et des enjeux soulevés plus haut tend a démontrer :

- Qu'il n’y aurait pas d'écart majeur entre les besoins des personnes handicapées et 'offre du
programme relatif a I'appareillage des personnes stomisées. Bien que le montant forfaitaire
n'apparaisse pas suffisant pour couvrir I'ensemble des dépenses engendrées par une stomie,
ce programme se démarque par son administration centralisée et coordonnée a la RAMQ, et ce,
tant pour les personnes assurées par le régime d’assurance maladie que celles qui ont droit a
une prestation du MESS ou de la CNESST.

- Qu'il'y aurait un écart préoccupant entre les besoins des personnes handicapées et I'offre du
programme sur les aides a la vie quotidienne et domestique ainsi que du programme d'aides
matérielles pour les fonctions d'élimination, notamment lié a :

= Une couverture insuffisante (colts supplémentaires, listes d'attente, produits qui ne répondent
pas toujours adéquatement aux besoins des personnes handicapées);

= Des disparités régionales (principalement dans la gestion des listes d'attente).

Un mode de financement a réévaluer

+ Le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique ainsi que le programme
d'aides matérielles pour les fonctions d’élimination sont, tous deux, financés par une enveloppe
fermée que le MSSS répartit auprés des établissements mandataires. Les ressources financiéres
étant limitées et parfois insuffisantes, les délais liés aux listes d'attente retardent la réponse aux
besoins de certaines personnes handicapées, ce qui est fort préoccupant considérant la nature
essentielle de ces fournitures et équipements pour I'autonomie des personnes handicapées.

« Comme le démontre le tableau 16, les dépenses du programme sur les aides a la vie quotidienne et
a la vie domestique ont connu une hausse de 6 % sur cing ans, tandis que la liste d'attente a connu
une hausse de 61 %. De plus, selon les informations recueillies aupres de la direction responsable
du programme au MSSS, les sommes supplémentaires investies dans le programme ces dernieres
années proviendraient de budgets qui n’avaient pas été utilisés par d'autres programmes du MSSS.
Ceci a permis de bonifier I'enveloppe du programme de fagon non récurrente uniquement.
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+ Tant la direction responsable du programme au MSSS, les conseilleres et les conseillers a
I'intégration de I'Office que les organismes du milieu associatif reconnaissent que le financement
est une des causes de I'écart entre I'offre du programme et les besoins des personnes handicapées.

* Pour sa part, le programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination a connu un
rehaussement budgétaire a la suite de la parution d’un nouveau guide de gestion (MSSS 2019) en 2019.
Ainsi, les dépenses du programme ont augmenté de 24 % sur cing ans. Cependant, bien que la liste
d'attente ait connu une diminution considérable, elle n'a pas été completement éliminée. Cela implique
qu'en 2020-2021, des personnes n'avaient pas acces aux aides matérielles nécessaires pour leurs
fonctions d’élimination, ce qui, selon 'Office, ne devrait pas exister pour ce type de programme.

+ De fagon générale, le mode de financement des programmes d'aides techniques et de fournitures
médicales dont I'administration et I'application a été déléguée aux établissements du RSSS se
distingue de celui des programmes dont I'administration et I'application a été centralisée a la
RAMQ. En effet, a la lumiére des analyses effectuées, I'Office observe que les programmes sous la
responsabilité de la RAMQ ont généralement une administration financiere centralisée qui provient
des crédits réguliers de la RAMQ. Il semble que ce mode de financement permet d'éviter les enjeux
liés a la répartition des sommes entre les régions et, la plupart du temps, ceux liés aux délais
d'attente puisque le financement ne provient pas d'une enveloppe fermée.

Une organisation a harmoniser entre les régions

+ Le manque d’uniformisation dans I'administration et I'application, par les différents établissements
du RSSS, des programmes sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique et sur les aides
matérielles pour les fonctions d’élimination apparait comme une des causes importantes des enjeux
soulevés plus haut.

+ En ce qui a trait au programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique, la derniere
révision du guide de gestion (MSSS 2004b) a été effectuée en 2004. Selon la direction responsable
du programme au MSSS, une nouvelle révision du programme aurait été débutée, mais la suite des
travaux serait actuellement remise a plus tard.

+ Avec la parution du nouveau guide de gestion du programme d’aides matérielles pour les fonctions
d’élimination (MSSS 2019), des outils ont été rendus disponibles aux établissements afin de viser
une plus grande harmonisation entre les régions. A titre d’exemple, ces outils prennent la forme
d'une grille de priorisation soutenant la gestion des priorités et de I'attente, une liste de matériel et
de matériel complémentaire, un aide-mémoire soutenant la décision d'admissibilité, etc. Cependant,
I'administration déléguée aux établissements du RSSS du programme fait que les établissements
mandataires demeurent libres d'utiliser ou non ces outils.

+ De plus, les deux programmes rencontrent des enjeux au niveau des types d'équipements fournis
par le programme qui ne répondent pas toujours adéquatement aux besoins des personnes
handicapées. La constitution de banques d’équipements ou le choix d’un fournisseur a la suite
du processus d’appels d’offres semblent laisser peu de latitude pour répondre a certains besoins
spécifiques. Bien que les guides de gestions permettent de tenir compte de besoins particuliers, ce
type de processus apparait complexe et semble varier d'une région a l'autre.
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Une coordination a parfaire entre certains programmes

Si le programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique permet de fournir des
aides techniques facilitant le maintien a domicile des personnes handicapées, un autre programme,
qui s'adresse a la clientele SAPA, permet également de se procurer de petits équipements pour le
maintien a domicile de cette clientele.

Bien que ces deux programmes aient des objectifs communs, ils ont deux enveloppes budgétaires
distinctes, ne s'adressent pas a la méme clientele et sont gérés par deux directions différentes au
MSSS. Or, puisque les services de SAD sont transversaux pour I'ensemble de ces clienteles, il y
aurait de la confusion dans la mise en ceuvre de ces deux programmes.

Tant la direction responsable du programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique que
la direction responsable du SAD au MSSS ont soulevé I'importance d'assurer une meilleure coordination
entre ces deux programmes, et ce, considérant les enjeux de financement, les listes d'attente et la
nécessité d'assurer un service équitable a I'ensemble des clienteles des services de SAD.

De plus, il est possible de constater plusieurs dédoublements dans I'offre des prestations spéciales
du MESS et les programmes d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique et d'aides matérielles
pour les fonctions d’élimination. En effet, les prestations spéciales du MESS permettent d'obtenir
des remboursements pour I'achat de certains équipements qui peuvent aussi étre obtenus dans

le cadre de ces programmes. Si le programme d’aides matérielles pour les fonctions d'élimination
prévoit certains arrimages, ce n’est pas le cas pour le programme sur les aides a la vie quotidienne
et a la vie domestique. Il y a ainsi trois programmes distincts, financés par le fonds consolidé du
revenu, qui permettent d'obtenir des équipements pour la vie quotidienne et domestique au Québec
ou des remboursements a I'achat de ceux-ci. Ces programmes sont le Programme sur les aides a la
vie quotidienne et a la vie domestique, le Programme de petits équipements pour la clientele SAPA
et les prestations spéciales du MESS.

Le Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées a, quant a lui, une administration
plus centralisée et coordonnée (RAMQ, MESS et CNESST) qui semble offrir de nombreux avantages.

Aides techniques et fournitures médicales : Que doit-on retenir?

Selon les données administratives recueillies, en 2020-2021, 17 626 usageres et usagers ont
bénéficié d'équipements par le biais du Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie
domestique ainsi que 8 065 usageres et usagers par le biais du Programme d'aides matérielles pour
les fonctions d’élimination. Des prestataires du Programme de solidarité sociale du MESS ont aussi
obtenu des prestations spéciales pour des accessoires de lit et des accessoires d’aisance (détails
dans le tableau 13) ainsi que I'achat de systémes d'élimination (7 463 personnes).

Le Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique ainsi que le Programme
d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination rencontrent des enjeux communs, soit :

- Une couverture insuffisante qui se manifeste dans la présence de listes d'attente ainsi qu'une
offre de produits qui ne répond pas toujours adéquatement aux besoins des personnes
handicapées, ce qui est fort préoccupant considérant la nature essentielle des équipements
et fournitures distribués dans le cadre de ces programmes;

- Des disparités régionales, principalement observées dans la gestion des listes d'attente.
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Ces enjeux semblent notamment causés par :

- Une administration financiere déléguée aux établissements du RSSS des programmes par le
biais d'enveloppes budgétaires fermées qui apparaissent insuffisantes. Plus précisément, le
Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique ne semble pas avoir connu
d'investissement supplémentaire récurrent ces derniéres années, et ce, malgré une augmentation
importante de la liste d'attente;

- Les travaux de révision du Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique qui
sont reportés depuis plusieurs années;

- Le manque d'uniformisation entre les régions dans I'administration et I'application du programme;

- La constitution de banques d'équipements ou le choix d'un fournisseur a la suite du processus
d'appels d'offres qui laissent peu de latitude pour répondre aux besoins spécifiques des
personnes handicapées.

La parution du nouveau guide de gestion du Programme d'aides matérielles pour les fonctions
d’élimination (MSSS 2019) a tout de méme permis un certain rehaussement du budget du
programme, une diminution de sa liste d'attente ainsi que la disponibilité de nouveaux outils visant
une meilleure harmonisation entre les régions.

Il apparait également que la coordination entre plusieurs programmes serait a parfaire, dont celle
entre le Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique et le Programme des
petits équipements pour le SAD de la clientéle SAPA.

Enfin, le Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées, qui s'adresse tant

aux personnes assurées par le régime d'assurance maladie qu'a celles qui ont droit a une prestation
du MESS ou de la CNESST, a permis d'offrir un montant forfaitaire a 14 725 personnes stomisées
en 2020-2021.

Bien que ce dernier programme se démarque par son administration coordonnée et centralisée,
il apparait que les montants forfaitaires offerts ne sont pas suffisants pour couvrir I'ensemble des
colts liés a une stomie et que des coits supplémentaires demeurent pour les personnes stomisées.

Actions gouvernementales en cours et a venir

+ Une révision du Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique a débuté,
mais la suite des travaux est actuellement remise a plus tard. Selon la direction responsable du
programme au MSSS, les réflexions autour de cette révision incluraient la mise a jour de la liste
d'équipements, notamment selon les avancées technologiques, ainsi qu’une volonté d'uniformiser
certaines pratiques entre les établissements mandataires.

+ Aucune mesure spécifique au Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique,
au Programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination ou au Programme relatif a
I'appareillage pour les personnes stomisées n'a été identifiée dans le Plan d'action a I'égard des
personnes handicapées 2020-2022 du MSSS ainsi que dans le Plan d'action a I'égard des personnes
handicapées 2021-2023 de la RAMQ.
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Préoccupations de I'Office des personnes handicapées
du Québec

- Comme le souligne la politique A part entiére (Office 2009b), une société solidaire et plus équitable
doit compenser adéquatement les frais supplémentaires auxquels font face les personnes
handicapées. Les équipements requis doivent donc leur étre fournis afin qu’elles puissent exercer
leurs droits et assumer leurs responsabilités familiales et sociales sur un pied d'égalité avec les
autres membres de la société.

+ L'analyse des données recueillies permet de constater que des enjeux demeurent afin que les
personnes handicapées qui le désirent puissent obtenir les équipements pour réaliser pleinement
les activités leur permettant de vivre a domicile. Toujours selon cette analyse, ces enjeux
seraient principalement liés au financement et a I'organisation du Programme sur les aides
a la vie quotidienne et a la vie domestique ainsi que du Programme d'aides matérielles pour les
fonctions d'élimination.

+ Une meilleure coordination entre le Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie
domestique et le Programme des petits équipements pour le SAD de la clientele SAPA est aussi
a envisager.

+ Enfin, I'Office estime qu’aucune liste d'attente ne devrait exister pour le Programme d’aides
matérielles pour les fonctions d'élimination. Il apparait primordial de pouvoir assurer aux personnes
handicapées un acces équitable et sans attente a ces équipements et fournitures essentielles, et ce,
dans I'ensemble des régions du Québec.
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ANNEXE |

LISTE DES PROGRAMMES TRANSFERES
PAR L'OFFICE ENTRE 1989 ET 2006

Programme “ Organisme receveur

Services de maintien a domicile

(aide physique et domestique) Juillet 1989 MSSS
Fr,als de déplacement (transport, repas, Octobre 1989 MSSS
hébergement, accompagnement)
Servu;es de soutien a la f’amlllel Aoiit 1991 MSSS
(gardiennage, garderie, répit, dépannage)
Adaptation de domicile Octobre 1991 Société d’'habitation du Québec
Services gducatlfs (?C"Or'.‘pag“e"‘e(‘" prise Avril 1992 Ministere de I'Education
de notes, interprétation, aides techniques)
A|Fies t\eghmqqes en déficience auditive Avril 1993 MSSS et RAMQ
(aides a l'audition)
Aides techniques en déficience visuelle
(aides a la communication orale et écrite, Novembre 1996 MSSS et RAMQ
aides a la vision, informatique)
Centres intégrés de santé et de services
Services d'interprétation visuelle Avril 1996 sociaux (.CISSS) et ce’ntres mtegres
universitaires de santé et de services
sociaux (CIUSSS)¥
Accompagnement en loisir Avril 1997 Ministére des Affaires municipales
(accompagnement et camps) et de I'Habitation*®
Adaptation de véhicule Juillet 1997 SAAQ
Vignette de stationnement Juillet 1997 SAAQ
Equpements spec!allses, fogrnltures médicales Octobre 1998 MSSS
en déficience motrice, organique et de la parole
Contrat d’intégration au travail Avril 2001 MESS
Principalement au Secrétariat a I'action
Soutien aux organismes de promotion Avril 2002 communautaire autonome et aux CISSS
et CIUSSS*
Subventions aux entreprises adaptées Avril 2006 MESS

47. Au moment du transfert, les responsabilités aujourd’hui attribuées aux CISSS et aux CIUSSS relevaient des régies régionales

de la santé et des services sociaux.

48. Aumoment du transfert, le ministere des Affaires municipales et de I'Habitation se nommait ministére des Affaires municipales.
49. Au moment du transfert, les responsabilités aujourd’hui attribuées aux CISSS et aux CIUSSS relevaient des régies régionales

de la santé et des services sociaux.
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ANNEXE II
LISTE DES PROGRAMMES
RETENUS POUR ANALYSE

Programmes

Ministere et organisme public

responsable des orientations

Activités permettant de vivre a domicile

(Administration, si différente)

Partie 1 : Soutien aux familles

Programme de soutien aux familles

MSSS (Réseau de la santé
et des services sociaux (RSSS))

Partie 2 : Soutien a domicile

et de soins de longue durée (CHSLD)

Services de soutien a domicile : aide a domicile MSSS (RSSS)
Services de soutien a domicile : services professionnels MSSS (RSSS)
Programme d’exonération financiére pour les services

d'aide domestique (PEFSAD) MSSS (RAMQ)
* L'aide variable

Partie 3 : Aides techniques et fournitures médicales

(Pér;)l?ir;lgrzﬁtssu/-r\\lleos_:{;ig)s a la vie quotidienne et a la vie domestique MSSS (RSSS)
Programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination MSSS (RSSS)
Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées MSSS (RAMQ)
Habitation

Partie 1 : Adaptation de domicile

Programme d'adaptation de domicile (PAD) SHQ
Partie 2 : Modeles résidentiels hybrides

Programme AccésLogis Québec SHQ
Partie 3 : Ressources résidentielles d’hébergement

Programme d’hébergement en ressources intermédiaires

(ressources non institutionnelles)

* Ressources intermédiaires MSSS (RSSS)
* Ressources de type familial

Programme d’hébergement en centres d’hébergement MSSS (RSSS)
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Programmes

Ministere et organisme public

responsable des orientations

Communications

(Administration, si différente)

Partie 1 : Aides auditives

Programme d'aides auditives MSSS (RAMQ)
Partie 2 : Aides visuelles
Programme d‘aides visuelles MSSS (RAMQ)

Partie 3 : Aides a la communication

Programme ministériel sur les aides techniques a la communication

MSSS (Centre de réadaptation
Marie Enfant)

Partie 4 : Réadaptation en déficience auditive, visuelle et du langage

Services spécialisés de réadaptation

) MSSS (RSSS)
« Déficience auditive
Services spécialisés de réadaptation

i MSSS (RSSS)
« Déficience visuelle
Services spécialisés de réadaptation

o MSSS (RSSS)
« Déficience du langage
Déplacements
Partie 1 : Adaptation de véhicule et vignette de stationnement
Programme d’'adaptation de véhicule pour les personnes handicapées MTMD (SAAQ)
Vignette de stationnement pour personnes handicapées MTMD (SAAQ)
Partie 2 : Politique d'admissibilité au transport adapté et programme
de subvention au transport adapté
Politique d'admissibilité au transport adapté et programme de subvention

) MTMD

au transport adapté
Partie 3 : Programme transport-hébergement
Programme transport-hébergement MSSS (RSSS)
Partie 4 : Aides techniques et assistance animaliére a la mobilité
Programme d'appareils suppléant a une déficience physique MSSS (RAMQ)

Programme d'attribution des triporteurs et des quadriporteurs

MSSS (Institut de réadaptation
en déficience physique
de Québec (IRDPQ), Institut
de réadaptation Gingras-
Lindsay-de-Montréal (IRGLM))
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Ministere et organisme public

Programmes responsable des orientations
(Administration, si différente)

Programme d‘attribution des ambulateurs MSSS (IRDPQ, IRGLM)

Programme d'attribution des tricycles et vélos adaptés MSSS (IRDPQ, IRGLM)

Programme de remboursement de frais relatifs a I'utilisation d’un chien

d’assistance a la motricité MSSS (IRDPQ, IRGLM)

Programme d'attribution de chaussures orthétiques et d'appareillage

de chaussures MSSS (RSSS)

Partie 5 : Réadaptation en déficience motrice

Services spécialisés de réadaptation
o ) MSSS (RSSS)
« Déficience motrice

Réadaptation en DI-TSA et santé mentale

Services spécialisés de réadaptation
, , i o MSSS (RSSS)
« Services d’adaptation et de réadaptation a la personne en DI-TSA

Services de soutien spécialisés pour personnes ayant une DI ou un TSA

« Services d'assistance éducative spécialisée & la famille et aux proches - MSSS (RSSS)
Dl et TSA

Services d'intégration sociale et professionnelle

- Soutien dans la communauté aux personnes souffrant MSSS (RSSS)
d’un trouble mental grave
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ANNEXE III
GUIDES D'ENTREVUE

Entrevue aupres du MSSS pour le programme SAF

Objectif de I'entrevue

Cette entrevue vise a recueillir vos observations, en tant qu'organisation responsable de la mise
en ceuvre du programme de soutien aux familles, et ce, afin de bien saisir le contexte entourant
ce programme, ses points forts et ses enjeux. Votre connaissance de ce programme constitue
une richesse a nos yeux et nous permettra de mieux cerner comment s‘articule le financement,
I'organisation et la coordination entourant ce dernier.

Themes abordés

1. Financement du programme et admissibilité des demandeurs;

Budget du programme, montants accordés aux familles, critéres d’admissibilité, de priorisation ou
d'exclusion, principales raisons de refus, etc.

2. Organisation du programme et coordination avec les partenaires;

Réle du MSSS, administration du programme dans les CISSS et CIUSSS, disponibilité des ressources,
délai et liste d'attente, etc.

3. Avancées a souligner et enjeux a considérer;

4. Perspectives d’avenir pour le programme.

Entrevue aupres du MSSS pour les services de SAD

Objectif de I'entrevue

Cette entrevue vise a recueillir vos observations, en tant qu'organisation responsable de la mise en
ceuvre des services de soutien a domicile, et ce, afin de bien saisir le contexte entourant ces services,
leurs points forts et leurs enjeux. Votre connaissance de ces services constitue une richesse a nos
yeux et nous permettra de mieux cerner comment s'articule le financement, I'organisation et la
coordination entourant ces derniers.
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Themes abordés

1.

Financement du programme et admissibilité des demandeurs;

Budget du programme, nombre d’heures de services accordées, criteres d’admissibilité, de priorisation
ou d’exclusion, principales raisons de refus, etc.

Organisation du programme et coordination avec les partenaires;

Réle du MSSS, administration des services dans les CISSS et CIUSSS, disponibilité des ressources,
délai et liste d'attente, etc.

Avanceées a souligner et enjeux a considérer;

Perspectives d'avenir pour le programme.

Entrevue auprés de la RAMQ pour le PEFSAD

Objectif de I'entrevue

Cette entrevue vise a recueillir vos observations, en tant qu'organisation responsable de la mise en
ceuvre du PEFSAD, et ce, afin de bien saisir le contexte entourant ce programme, ses points forts et ses
enjeux. Votre connaissance du PEFSAD constitue une richesse a nos yeux et nous permettra de mieux
cerner comment s'articule le financement, I'organisation et la coordination entourant ce programme.

Théemes abordés

1.

Financement du programme et admissibilité des demandeurs;
Budget du programme, montants des remboursements accordés, principales raisons de refus, etc.

Organisation du programme et coordination avec les partenaires;

Services impliqués a l'interne, partenariat avec les entreprises d'‘économie sociale en aide a domicile
(EESAD), réle du Réseau de la santé et des services sociaux auprés des personnes référées par un
CISSS ou un CIUSSS, délai d'attente entre la demande et l'avis de décision, etc.

Avanceées a souligner et enjeux a considérer;

Perspectives d'avenir pour le programme.
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Entrevue aupres du MSSS pour le Programme sur les aides
a la vie quotidienne et a la vie domestique

Objectif de I'entrevue

Cette entrevue vise a recueillir vos observations, en tant qu'organisation responsable de la mise en
ceuvre du programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique, et ce, afin de bien saisir
le contexte entourant ce programme, ses points forts et ses enjeux. Votre connaissance de ce
programme constitue une richesse a nos yeux et nous permettra de mieux cerner comment s'articule
le financement, I'organisation et la coordination entourant ce dernier.

Themes abordés

1. Organisation et coordination du programme;

Services impliqués au MSSS, administration du programme dans les CISSS et CIUSSS, délai et liste
d‘attente, etc.

2. Financement du programme et admissibilité des demandeurs;

Budget du programme, équipements et fournitures attribu€s, financement partagé avec les assureurs
privés, critéres d'admissibilité, de priorisation ou d’exclusion, principales raisons de refus, etc.

3. Avancées a souligner et enjeux a considérer;

4. Perspectives d’avenir pour le programme.

Entrevue aupres du MSSS pour le Programme d'aides
matérielles pour les fonctions d’élimination

Objectif de I'entrevue

Cette entrevue vise a recueillir vos observations, en tant qu'organisation responsable de la mise en
ceuvre du Programme d’aides matérielles pour les fonctions d’élimination, et ce, afin de bien saisir

le contexte entourant ce programme, ses points forts et ses enjeux. Votre connaissance de ce
programme constitue une richesse a nos yeux et nous permettra de mieux cerner comment s'articule
le financement, I'organisation et la coordination entourant ce dernier.
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Themes abordés

1. Financement du programme et admissibilité des demandeurs;

Budget du programme, équipements et fournitures attribués, financement partagé avec le MTESS
ou un régime d'assurance privée, critéres d'admissibilité, de priorisation ou d’exclusion, principales
raisons de refus, etc.

2. Organisation et coordination du programme;

Services impliqués au MSSS, administration du programme dans les CISSS et CIUSSS, délai et liste
d‘attente, etc.

3. Avancées a souligner et enjeux a considérer;

4. Perspectives d'avenir pour le programme.
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ANNEXE IV .
QUESTIONNAIRE AUPRES DES
ORGANISMES DU MILIEU ASSOCIATIF
DES PERSONNES HANDICAPEES

Objectif du questionnaire

Le présent questionnaire a pour objectif de recueillir vos observations afin de mieux cerner les
principaux obstacles rencontrés par les personnes handicapées dans le cadre des programmes et
mesures identifiés dans les activités permettant de vivre a domicile, ces obstacles étant susceptibles
d'entrainer des besoins essentiels non comblés.

Consignes

« Complétez chaque question en utilisant les espaces réservés a cet effet.

+ Ce questionnaire s'adresse aux personnes de votre organisation qui ont une bonne connaissance
de ces sujets. Au besoin, il est possible de répartir les sections du questionnaire entre
diverses personnes.

+ Vous retrouverez en annexe une description sommaire de chaque programme.
+ Votre organisation ne doit retourner qu'un seul questionnaire rempli.

+ Veuillez vous assurer de sauvegarder le questionnaire avant de nous le retourner.
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Activités permettant de vivre a domicile

Services de soutien a domicile : soins, services et aide a domicile (incluant
le cheque emploi-service)

Question 1

Selon vous, quels sont les principaux obstacles rencontrés par les personnes handicapées en lien avec
les services de soutien a domicile (couverture, évaluation des besoins, nombre d’heures de services
accordé, criteres d’'admissibilité, délais, critéres de priorisation et d’exclusion, etc.)?

Question 2

Selon vous, est-ce que ces obstacles sont causés par un manque de financement et/ou des problemes
d’'organisation ou de coordination du programme ?

Question 3

Avez-vous d'autres commentaires a formuler relatifs aux services de soutien a domicile (soins,
services, aide a domicile, cheque-emploi service) ?

Programme d’'exonération financiere pour les services d'aide domestique
(PEFSAD) - volet aide variable

Question 1

Selon vous, quels sont les principaux obstacles rencontrés par les personnes handicapées en lien avec le
PEFSAD (couverture, évaluation des besoins, nombre d’heures accordé, disponibilité des ressources, etc.)?

Question 2

Selon vous, est-ce que ces obstacles sont causés par un manque de financement et/ou des problemes
d'organisation ou de coordination du programme?

Question 3

Avez-vous d'autres commentaires a formuler relatifs au PEFSAD - volet aide variable?
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Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique
(équipements AVQ-AVD)

Question 1

Selon vous, quels sont les principaux obstacles rencontrés par les personnes handicapées en lien avec
le Programme sur les aides a la vie quotidienne et a la vie domestique (équipements et fournitures
attribués, criteres d'admissibilité, criteres de priorisation et d’exclusion, délais, disparités régionales
ou liées a I'age ou liées au type d'incapacité, etc.)?

Question 2

Selon vous, est-ce que ces obstacles sont causés par un manque de financement et/ou des problémes
d'organisation ou de coordination du programme ?

Question 3

Avez-vous d'autres commentaires a formuler relatifs au Programme sur les aides a la vie quotidienne
et a la vie domestique (équipements AVQ-AVD)?

Programme d’'aides matérielles pour les fonctions d'élimination

Question 1

Selon vous, quels sont les principaux obstacles rencontrés par les personnes handicapées en lien
avec le Programme d’aides matérielles pour les fonctions d'élimination (équipements et fournitures
attribués, criteres d'admissibilité, criteres de priorisation et d’exclusion, délais, disparités régionales
ou liées a I'age ou liées au type d'incapacité, etc.)?

Question 2

Selon vous, est-ce que ces obstacles sont causés par un manque de financement et/ou des problémes
d'organisation ou de coordination du programme ?

Question 3

Avez-vous d'autres commentaires a formuler relatifs au Programme d’aides matérielles pour les
fonctions d'élimination?

88  Pour une meilleure réponse aux besoins essentiels des personnes handicapées



Programme de soutien aux familles (soutien aux proches aidants)

Question 1

Selon vous, quels sont les principaux obstacles rencontrés par les familles de personnes handicapées
en lien avec les services de soutien aux familles offerts par le réseau de la santé et des services
sociaux (couverture, évaluation des besoins, aide financiére accordée, disponibilité des ressources,
etc.)?

Question 2

Selon vous, est-ce que ces obstacles sont causés par un manque de financement et/ou des problémes
d'organisation ou de coordination du programme ?

Question 3

Avez-vous d'autres commentaires a formuler relatifs au Programme de soutien aux familles (soutien

aux proches aidants) ?

Programme relatif a I'appareillage pour les personnes stomisées (section
transmise seulement a I'’Association québécoise des personnes stomisées)

Question 1

Quel est le colt moyen déboursé annuellement pour I'achat ou le remplacement d'équipements
par une personne pour une stomie permanente ?

Question 2

Quel est le colt moyen déboursé annuellement pour I'achat ou le remplacement d'équipements
par une personne pour une stomie temporaire?

Question 3

Avez-vous d'autres commentaires a formuler relatifs au Programme relatif a I'appareillage pour
les personnes stomisées ?
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