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L’Alliance québécoise des regroupements régionaux pour l’intégration des personnes handicapées (AQRIPH) est l’instance nationale de concertation de 15 regroupements régionaux d’organismes de promotion (ROP) qui eux, rassemblent plus de 350 organismes de personnes handicapées et de parents sur le territoire québécois. La promotion des intérêts et la défense des droits des personnes handicapées et de leur famille sont les rôles principaux qui sont exercés dans notre milieu associatif. Pour en connaître davantage sur notre réseau, vous pouvez consulter le lien suivant :
http://aqriph.com/wp-content/uploads/2016/08/Le-travail-des-ROP-PDF-Compress%C3%A9.pdf
Suite à la publication du document de consultation concernant la Politique vieillir et vivre ensemble, chez soi, dans sa communauté, au Québec, l’AQRIPH a décidé de participer à la consultation, non pas en répondant aux questions ciblées dans l’appel de mémoires, mais plutôt en profitant de cette tribune pour pour vous soumettre des enjeux qui nous interpellent concernant le vieillissement des personnes handicapées.

1. Un bref regard statistique

Dans un premier temps, le concept vieillissement et handicap sera examiné d’un point de vue statistique afin de tracer le contour de notre propos. 

Selon l’Enquête canadienne sur l’incapacité de 2012, 9,6 % de la population québécoise aurait des incapacités
. Cependant, le taux de prévalence augmente considérablement lorsque la vieillesse arrive. Il est de 23,6 % chez les personnes de 65 ans et plus et de 32,9 % chez celles ayant 75 ans et plus
. On peut donc observer que la prévalence d’incapacités augmente avec l’avancement en âge de la population.

Il est faux par contre de croire que le vieillissement est la seule cause d’apparition d’incapacités chez une personne. Ainsi, bien que selon l’Enquête canadienne sur l’incapacité de 2012 cette cause serait l’origine principale d’apparition d’incapacités dans la population (21,6 %), il y en a d’autres : maladie (20,7 %), cause liée au travail (18,5 %), blessure ou accident non lié au travail (14,5 %) et naissance (11,4 %)
. Ainsi, celle-ci peut donc apparaître tout au long de la vie.

Dans ce contexte, le phénomène du handicap est un élément important lorsque l’on aborde le vieillissement de la population et il est donc primordial que dans ses travaux, le gouvernement en tienne compte. 
2. Espérance de vie accrue et avancées médicales et sociales comme facteur explicatif

Il faut considérer le phénomène du vieillissement des personnes handicapées, tout d’abord parce qu’au cours des dernières décennies, l’espérance de vie s’est accrue de façon exponentielle pour la population en général incluant donc, la population ayant des incapacités. Les avancés scientifiques et médicales ont fait en sorte que les maladies et autres traumatismes sont maintenant mieux traités. 
Quelques données tirées du document du CRADI Le vieillissement des personnes ayant une déficience intellectuelle : métasynthèse d’articles publiés entre l’an 2000 et aujourd’hui nous donne un portrait de l’espérance de vie chez les personnes ayant une déficience intellectuelle :

« l’espérance de vie des personnes présentant une déficience intellectuelle est passée de 20 à 70 ans entre 1930 et 2000, alors que celle des personnes atteintes du syndrome de Down est passée de 9 à 62 ans au cours de la même période
 » 

« Au Québec, Leclair Arvisais (2006) rapporte qu’environ 40 % des personnes avec une déficience intellectuelle vivront au-delà de l’âge de 60 ans et l’âge de décès moyen est de 61,1 ans, plutôt que de 70,4 ans dans la population générale
 »

Le nombre de personnes âgées de 55 ans et plus et présentant des troubles du développement doublera dans les 25 prochaines années

Cet accroissement de l’espérance de vie ne vient donc pas sans conséquence. Celles-ci sont tant psychosociales (dégradation de l’autonomie, plus grande dépendance, fatigabilité, isolement ou solitude) que médicales (comorbidité avec d’autres troubles tels troubles mentaux,  cardio-vasculaire,  obésité, etc.). Ainsi, il y a un déclin des incapacités et, comme le formulent bien Azéma et Martinez : 

« les maladies chroniques invalidantes survenant lors du processus de vieillissement normal, viennent “ajouter de l’incapacité à l’incapacité” et qu’ » il existe là un « effet multiplicateur de l’addition des déficiences et incapacités (…), un effet d’accélération avec un risque accru de pertes de contact social, un danger de bascule vers une situation de surincapacités rapidement irréversible (ce qui) doit rendre d’autant plus vigilant aux questions de suivi de santé à ces âges critiques
 »

Ici, bien que les auteurs abordent la problématique de la déficience intellectuelle, il est tout à fait loisible d’étendre les constats à d’autres déficiences ; déficience motrice (paralysie cérébrale qui peut venir avec d’autres déficiences associées), déficience auditive, visuelle, etc. 

3. Enjeux entourant le thème du vieillissement chez les personnes handicapées
Face au constat que la population des personnes handicapées a une espérance de vie plus élevée, et qu’elle vieillit, il est opportun d’identifier les nouveaux enjeux qui se présentent. Ceux-ci sont certes d’ordre sociétal, mais ils appellent également à une réponse en termes d’intervention de l’État. 

Le premier enjeu est bien sûr celui du vieillissement. Il y a tout d’abord celui de la personne elle-même. Le vieillissement peut amener des fragilités et des situations de « surincapacités ». Cela pose donc des enjeux sur la manière dont l’État pourra y répondre. Ainsi cela peut demander du soutien accru et des interventions modifiées. Dans ce contexte, il est primordial que les intervenants soient formés adéquatement aux enjeux entourant le vieillissement des personnes qui ont des incapacités.

Les personnes handicapées devront être hébergées dans des lieux d’habitation adéquats, et comme le libre choix doit demeurer, elles devront avoir la possibilité de choisir où et avec qui elles vont vivre. Elles devront bénéficier d’une gamme de services et d’équipements appropriés et en réponse à leurs besoins. Les personnes handicapées doivent pouvoir vivre dans la société et continuer d’y être insérées, pour éviter qu’elles soient isolées ou victimes de ségrégation 
;

On doit aborder le vieillissement des personnes handicapées, en lien avec les proches aidants. Bon nombre de personnes handicapées doivent s’appuyer sur leurs proches pour leurs activités quotidiennes, leur sécurité (de tout ordre…), etc. Ces proches aidants font partie de la famille et sont même souvent les parents de la personne. Il faut considérer que ces proches aussi vieillissent. C’est ce que Sonia Rioux et Malcom Saint-Pierre appellent « le vieillissement en parallèle », c’est-à-dire que, telle une voie ferrée, la personne handicapée et ses proches aidants vieillissent en même temps et ceux-ci peuvent avoir des grands besoins : fatigue morale, stress, usure prématurée, etc.

Pour la société en général, le vieillissement équivaut normalement à l’heure de la retraite. Il y a là un enjeu lorsque l’on aborde le vieillissement des proches aidants. La présence accrue de ceux-ci ne doit pas être considérée comme un motif justifiant une diminution d’offre de services. À ce titre, un cas relevé par le Protecteur du citoyen en septembre 2017 est patent. 
L’enquête révèle qu’un CLSC a diminué de 8 heures sur 46 le nombre d’heures allouées à une dame ayant la sclérose en plaques parce que l’on a considéré que le conjoint de la dame, retraitée, pouvait assurer sa surveillance et effectuer certaines tâches domestiques
 ». Suite à l’enquête du Protecteur « et ses recommandations, le CLSC a procédé à une réévaluation complète des besoins de la dame. Cet exercice a mené au rétablissement de ses heures de services de soutien à domicile et à une meilleure répartition de celles-ci afin de mieux répondre à ses besoins
. »

Un autre enjeu important est celui de la continuité dans les services. En changeant d’âge et de catégorie d’usager (d’adulte à personnes âgées), l’offre de programme, de service peut être modifiée, notamment dans les domaines du soutien à domicile ou de la réadaptation. Nous avons, pour étayer notre propos, l’exemple du soutien à domicile. Une personne ayant une déficience physique doit bénéficier des mêmes programmes lorsqu’elle atteint l’âge de 65 ans. 
Dans les faits, un changement survient à 75 ans, car à cet âge, la gratuité pour les services d’entretien ménager cesse
. Il y a là un bris dans la continuité de l’offre de services.
Un nouvel enjeu émerge aussi qu’est celui du vieillissement précoce des personnes qui ont une déficience intellectuelle. Être dans l’obligation d’obtenir des services prévus pour les personnes âgées lorsque la personne est dans la cinquantaine peut être en soi, un grand défi pour la personne ou la famille.

L’enjeu de la diminution de la rente d’invalidité de la RRQ est très important à considérer lorsque l’on parle de vieillissement chez les personnes handicapées. 

« En vertu de l’article 120.2 de la loi du régime de retraite du Québec, le montant mensuel initial de la rente de retraite d’un cotisant est réduit de 0,5 % pour chaque mois pour lequel il a eu droit, entre 60 et 65 ans, à une rente d’invalidité en vertu de la présente loi ou d’un régime équivalent. Cette disposition impose donc une pénalité de 6 % par année (30 % sur 5 ans, applicable à 65 ans) pour les personnes concernées. Cela s’applique aux individus devenus invalides après le 1er janvier 1999. Cette pénalité augmentera graduellement pour atteindre 38 % en 2018. Ainsi, ces personnes voient leurs prestations de retraite réduites de la même façon que si elles avaient pris une retraite anticipée
. »

Cette situation fait en sorte que bon nombre de personnes handicapées bénéficiaires de la rente d’invalidité sont pénalisées monétairement. Voyant, dans ce dossier, une mesure discriminatoire, Mémo-Québec a demandé à la Commission des droits de la personne et de la jeunesse un avis sur la question. Il a été publié en mai 2017 et conclu que : 

« Le fait d’imposer la même pénalité aux personnes qui ont reçu une rente d’invalidité — et qui sont donc en situation de handicap — qu’aux personnes qui anticipent leur retraite contrevient à la Charte des droits et libertés de la personne. La Commission recommande donc d’abolir l’article 120.2 de la Loi sur le régime de rentes du Québec.
. »

Au moment d’écrire ce mémoire, le gouvernement n’avait pas donné suite à cet avis.
4. recommandations

En lien avec les enjeux que nous avons identifiés, les recommandations suivantes sont soumises par l’AQRIPH :

· Que le gouvernement du Québec, et ses réseaux décentralisés s’assurent que les intervenants œuvrant auprès des personnes handicapées âgées aient la formation adéquate afin d’intervenir auprès d’elles;

· Que le gouvernement du Québec prévoit des investissements afin de construire des lieux d’habitation adaptés aux besoins des personnes handicapées âgées;

· Que les services soient évalués en réponse aux besoins des personnes handicapées sans tenir compte de la présence de proches aidants lors de l’évaluation des besoins; 

· Que l’Assemblée nationale modifie l’article 120.2 de la Loi sur le régime de rentes du Québec afin de mettre fin à la pénalité imposée aux personnes ayant reçu une rente d’invalidité entre 60 et 65 ans.

5. Conclusion
Le vieillissement des personnes handicapées est un phénomène traité très limitativement actuellement dans toutes les sphères d’activités, mais il demeure un enjeu important pour notre société.

Par ce mémoire qui explore le sujet d’une manière très limitative, faute de données et  d’expertises sur le sujet, l’AQRIPH a tenté de ressortir certains enjeux que pose ce phénomène. L’objectif de produire ce mémoire est non de faire le tour complet de tous les enjeux, mais plutôt de sensibiliser le gouvernement à cette réalité et surtout, de faire en sorte que dans les travaux qui sont en cours, le vieillissement des personnes handicapées soit considéré.
Le gouvernement doit traiter cette nouvelle réalité qui résulte du vieillissement de la population et inscrire dans le second plan d’action 2018-2023, des actions précises pour que les personnes handicapées puissent elles aussi, vieillir et vivre avec l’ensemble de la population. 
AQRIPH

Octobre 2017
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