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R ESTNE

La banlieue vieillit. Non seulement ses maisons, ses rues et ses équipements
vieillissent, mais aussi ses résidants. Certains quartiers, construits a partir des années
1950, ont déja plus d'un demi-siecle. L'analyse des données de recensement pour
I'agglomération de Québec trace un portrait fort étonnant de ce territoire et estompe
'image des jeunes familles traditionnellement associées a la banlieue. Certes, cela
confirme le vieillissement en bloc des premieres générations de banlieusards, mais
révele aussi la présence d’'un nombre plus important d’ainés en banlieue que dans les
quartiers centraux. Une grande proportion de la premiere génération de propriétaires y
habite toujours. La majorité des ainés de I'agglomération de Québec vit en banlieue,
mais elle désire y vieillr. Quels besoins spécifiques sont a anticiper pour ces
banlieusards qui glissent vers le 4e age? L’adaptation du domicile d’ainés bénéficiant de
services de soutien et de soins de santé a domicile de maniere a prolonger leur
autonomie est, dans ce contexte, une question extrémement pertinente. Quelle aide
technique et financiere en place peut appuyer le processus d’adaptation des résidences
pour ces ainés fragilisés par la maladie ou leur vieilissement avec un handicap?
Comment le processus d’adaptation est-il vécu, de la décision initiale de transformer sa
maison jusqu’'a la finalisation des travaux? Enfin, quel est I'apport au confort des
résidants et a l'efficacité du travail de leurs aidants?

C’est ce que cette recherche qualitative a tenté de comprendre par le biais d’entrevues
en profondeur avec 13 résidants de la ville de Québec, handicapés ou atteints d’'une
maladie chronique ou dégénérative affectant leur capacité a se déplacer, et ayant fait
adapter leur maison de banlieue. Suite a nos entretiens, nous avons produit un Recueil
d’expériences d’adaptation résidentielle intitulé Mieux vivre chez soi : I'adaptation du
logis. Nous visions a ce que ces récits relatent les étapes et les dimensions techniques
et financieres de I'adaptation du domicile, mais aussi gu'’ils en dévoilent les dimensions
humaines. Ce Recueil illustré s’adresse bien sar aux personnes souffrant de problémes
séveres de santé qui envisagent faire adapter leur domicile ainsi qu'a leurs proches,
mais aussi aux intervenants en santé et aux professionnels du batiment intéressés par
les questions d’adaptation du logis.

Le présent rapport relate la démarche et les résultats de cette recherche. Il est structuré
en quatre parties. La premiére présente une recension des écrits sur I'adaptation du
domicile. La seconde expose les résultats d’'un examen sommaire de données non
nominatives de dossiers de projets réalisés d’adaptation de domicile. La troisieme relate
les récits d’expériences d’adaptation vécues a partir de différentes situations de perte de
mobilité. La quatrieme présente le point de vue de quelques professionnels de
'aménagement et de la santé impliqués dans I'adaptation de domicile a Québec. Enfin,
la conclusion avance quelgues recommandations pour faciliter le processus
d’adaptation. Le Recueil des expériences d’adaptation du domicile sera prochainement
téléchargeable a partir du site de la SCHL.
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II. Sommaire

Introduction

Les résultats de plusieurs recherches convergent vers le désir quasi unanime des ainés
de vieillir dans leur logis, les propriétaires de maisons unifamiliales venant souvent en
téte de liste. Une tres vaste superficie du territoire des agglomérations urbaines du
Québec est d'ailleurs constituée de banlieues dont la majorité a été édifiée entre 1950 et
1970. Permettre le maintien a domicile des ainés fragilisés en leur fournissant des soins
a domicile dans un milieu adapté a leur perte d’autonomie est non seulement une
alternative a l'institutionnalisation qui est viable financierement, mais aussi une réponse
éthique au désir de la majorité d’entre eux de vieillir dans un milieu de vie familier
auquel ils sont attachés. Deux principales stratégies coexistent pour adapter un logis:
d’une part, I'ajout d’équipement et d’aide techniques d’appoint; d’autre part, des
modifications physiques aux piéces, espaces de circulation et accés extérieurs. Bien
gu'il existe des guides techniques sur la maniére d’adapter son logis, aucun ne traite
spécifiguement du processus de transformation tel que vécu par les bénéficiaires eux-
mémes. C’est dans ce contexte que le processus et I'expérience d’adaptation du
domicile de personnes vieillissantes et fragilisées résidant dans des maisons de
banlieue a été examiné par le biais d’'une recherche qualitative effectuée par Geneviéve
Vachon et Carole Després, professeures de I'Ecole d’architecture de I'Université Laval,
et réalisée grace au soutien financier de la Société canadienne d’hypotheques et de
logement (SCHL) dans le cadre de son Programme de subventions de recherche. Les
chercheures se sont intéressées a I'aide technique et financiére recue par les résidents
de méme qu’a leur perception de I'expérience d’adaptation. Elles ont aussi inclus le
point de vue des professionnels impliqués dans le processus d’adaptation du logis
(ergothérapeute, architecte, technicien en architecture et constructeurs) avant d’énoncer
guelques constats et recommandations.

Objectifs
Cette recherche tente de répondre aux questions suivantes:

1. Quels sont les facteurs déclencheurs de I'adaptation du domicile?
2. Quelle aide financiere et technique est accessible pour I'adaptation du domicile?

3. Quel est le déroulement type d’'une démarche d’adaptation bénéficiant du
programme d’aide universelle au Québec?

4. Quelles sont les adaptations architecturales et techniques les plus courantes pour
les maisons unifamiliales?

5. Comment le processus d’adaptation du logis est-il vécu par les personnes
fragilisées et leurs proches?

6. Quelle est la satisfaction des individus envers les adaptations réalisées, en lien
avec leurs besoins fonctionnels et psychologiques ?
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Méthodologie

Cette recherche est le résultat d’'une collaboration entre I'Ecole d’architecture de
I'Université Laval et le service de soutien a domicile du CLSC (centre local de services
communautaires) Orléans a Québec dont le territoire comprend d’'importants secteurs
de banlieues. Cette étude est aussi le fruit d’'une collaboration avec la Division de la
recherche de la Société d’habitation du Québec (SHQ) qui a autorisé I'accés aux
informations non nominatives des dossiers d’aide financiére et technique du Programme
d’adaptation de domicile (PAD) entre 2001 et 2003 pour la région de Québec.

La méthode procede en quatre temps:

1. Une recension des écrits scientifiques sur la question de I'adaptation du domicile
en lien avec les soins a domicile et le vieillissement de la population.

2. Une analyse quantitative des données non nominatives de 121 dossiers, dont 34
en profondeur, du Programme d’adaptation de domicile (PAD) de la SHQ
financés pour des propriétaires d’'une maison de banlieue agés de 50 ans ou plus
entre 2001-2003.

3. Une enquéte qualitative auprés de 13 personnes vieillissantes et fragilisées ayant
fait adapter leur domicile afin de bien comprendre leur expérience d’adaptation et
leur appréciation du résultat. Elles habitaient principalement des secteurs de
banlieue des arrondissements de Beauport et de Charlesbourg a Québec.

4. Des rencontres avec l'ergothérapeute et I'architecte de la SHQ impliquées dans
I'administration du Programme d’adaptation de domicile (PAD), avec deux
architectes experts-conseils en adaptation du domicile, ainsi qu’avec un
entrepreneur en construction. Les chercheures ont aussi dirigé un groupe de
discussion avec les ergothérapeutes du programme de soutien a domicile du
CLSC Orléans.

Résultats

L’aide financiere a I’adaptation du domicile au Québec. Il est toujours possible pour
un particulier de faire adapter son logis sans recevoir d’aide financiere; quelques firmes
privées d’'architectes offrent ce service spécialisé. Pour les cas autres que les
accidentés de la route ou du travail, qui ne concernent pas cette étude, il existe deux
programmes gouvernementaux d'aide a I'adaptation du domicile. Ces programmes sont
administrés par la Société d’habitation du Québec (SHQ) et financés par la SHQ et la
Société canadienne d’hypotheques et de logement (SCHL).

Le programme Logement adapté pour ainés autonomes (LAAA) subventionne les
adaptations mineures a une maison ou un logement habité par une personne de 65 ans
et plus et a faible revenu, jusqu’a concurrence de 3 500%. Ce programme couvre
généralement l'installation de petits équipements aidant a la mobilité. Le Programme
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d’adaptation de domicile (PAD) est d’acces universel. Il offre du financement sans égard
au revenu des demandeurs qui veulent adapter leur logis a des limitations fonctionnelles
séveres et persistantes et qui affectent leurs activités quotidiennes. Les travaux
d’adaptation admissibles doivent permettre d’amoindrir ou d’éliminer les barrieres
architecturales du logement d’'une personne handicapée afin qu’elle puisse y entrer, en
sortir et avoir acces de facon autonome aux pieces et aux installations essentielles a sa
vie quotidienne (SHQ, 2005). La subvention maximale de 16 000$ est accessible aux
ménages propriétaires, a moins d’obtenir une aide supplémentaire jugée exceptionnelle.
Entre 2001 et 2003, 34 adaptations ont été financées dans la région de Québec par le
PAD, pour des maisons unifamiliales dont les propriétaires étaient ages de 50 ans ou
plus. Que révele 'examen de ces dossiers?

Les travaux d’adaptation les plus fréquents. Les travaux d’adaptation les plus
fréquents touchent le réaménagement de la salle de bain, 'amélioration des accés
extérieurs et des circulations intérieures, de méme que 'aménagement de la cuisine,
d’autres pieces et d’espaces de rangement.

Les étapes de cheminement d’une demande PAD. Ce sont les ergothérapeutes des
services de maintien a domicile des CLSC qui initient le plus souvent I'adaptation du
logis, en suggérant a leur clientéle de déposer une demande d’aide financiere au PAD.

Les principales étapes sont les suivantes :

1. Obtention du consentement du propriétaire de I'immeuble ou seront effectués
les travaux;

2. Evaluation de 'admissibilité du demandeur par une ergothérapeute du CLSC;

3. Soumission du formulaire de demande d'aide provisoire a la Société
d’habitation du Québec (SHQ) qui inscrit automatiquement le bénéficiaire sur la
liste d’attente jusqu’au déblocage des montants;

4. Suite au feu vert et avec la collaboration de la SHQ, I'ergothérapeute détermine
les besoins;

5. Préparation des plans et devis d’adaptation par le mandataire de la SHQ
(généralement un Groupe de ressources techniques (GRT) ou la municipalité)
en vue d’établir la subvention;

6. Demande de soumission d’estimation des colits de rénovation a au moins un
entrepreneur en construction par le demandeur;

7. Approbation du dossier complet par la SHQ qui détermine le montant
accordé en fonction de I'estimation du mandataire et de la soumission la plus
basse parmi les entrepreneurs;

8. Exécution des travaux par un entrepreneur général soumissionnaire qui
rencontre I'approbation de la SHQ. Le demandeur paye I'entrepreneur;
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9. Versement de l'aide au propriétaire apres veérification de la conformité des
travaux par le mandataire.

La durée du processus d’adaptation du domicile. Les 34 dossiers de subvention
examinés reveélent des délais importants qui débutent avec la mise en attente du dossier
apres réception du formulaire de demande initiale. En effet, il sS’est écoulé en moyenne
un an et quatre mois avant que la SHQ n’ait les budgets pour traiter la demande. Le
mandataire qui prend le dossier en charge met en moyenne un peu plus de 13 mois
pour la réalisation des plans et devis. Il faut par la suite compter environ deux mois
supplémentaires pour I'approbation par les professionnels de la SHQ. On parle ainsi
d’un délai considérable avant que des soumissions puissent étre demandées a des
entrepreneurs en construction. L'étape des soumissions et de réalisation des travaux
dure en moyenne six mois. La conformité aux plans et devis des travaux complétés est
évaluée par le mandataire, suite a quoi l'aide financiere est versée par la SHQ au
demandeur dans un délai d’'une semaine. Le temps écoulé entre le début et la fin du
processus oscille entre une et cing années pour ces 34 cas, la durée moyenne étant de
3 ans et 2 mois.

Récits d’expérience d’adaptation de 13 banlieusards ainés et fragilisés

Profil des répondants. Se déplacer avec une prothése, une canne, une marchette ou
un fauteuil roulant fait partie du quotidien des répondants. Certains sont hémiplégiques
ou quadriplégiques, d’autres ont une mobilité limitée par des maladies inflammatoires
chroniques. Plusieurs voient leur motricité diminuer avec la sclérose en plaques, le
Parkinson ou la dystrophie musculaire. Toutes ces personnes peuvent compter sur
I'aide de proches et recoivent des soins médicaux fournis par le service de soutien a
domicile du CLSC. Pour certains, la visite d’'un préposé pour la toilette et I'habillage se
fait pratiquement tous les jours. Pour la majorité, des aides familiales rattachées pour la
plupart a un service privé (défrayé ou non par un programme du CLSC) viennent
régulierement préparer les repas et faire le ménage.

Les facteurs déclencheurs de I'adaptation du logis. lIs sont de trois types:

1. Vieillissement avec un handicap physique préexistant. Toutes ces personnes
dont le vieillissement accentuent certaines limitations utilisent un fauteuil roulant
conventionnel ou un quadriporteur pour les déplacements tant a l'intérieur qu’'a
I'extérieur. L’adaptation de la maison pour faciliter les déplacements en fauteuil
roulant est donc primordiale.

2. Annonce d’une maladie dégénerative. Avec une maladie dégénérative, il faut
prévoir les adaptations en fonction d’'une perte croissante de mobilité et
d’autonomie, en plus d’'un soutien accru d’'intervenants et d’aidants. Dans les
premiers stades, les pertes d’équilibre sont dangereuses et tout obstacle pouvant
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faire trébucher doit étre éliminé. Le confinement éventuel a un fauteuil roulant est
pratiguement inévitable.

3. Maladie inflammatoire severe. Ce type de maladie s’attaque aux articulations et-
ou au systéme nerveux en s’accompagnant de douleurs, d’enflures et de
déformations. Il touche le plus souvent les articulations des mains et des pieds et
peut causer assez de douleur pour rendre la marche et les activités quotidiennes
difficiles.

Les adaptations réalisées. Elles touchent principalement 'aménagement de la salle de
bains et de la cuisine, I'acces aux pieces, ainsi que les accés extérieurs. Les
adaptations a la salle de bains consistent a : élargir la porte et agrandir la piece pour
plus d’aisance avec le fauteuil roulant, ajouter une douche sans seuil et des barres
d’appui, modifier la vanité pour I'accés du fauteuil roulant et ajouter une robinetterie plus
sécuritaire. L’adaptation de la cuisine consiste a abaisser le comptoir et les armoires, a
modifier le coup de pied pour le fauteuil roulant et & ajouter des tiroirs et des tablettes
coulissantes avec des poignées a prise facile. Les autres adaptations touchent
différentes pieces de la maison dont la chambre principale : rail pour leve-personne,
barres d’appui et élargissement de la porte. Pour éliminer les obstacles a I'accessibilité,
les seuils de porte sont abaissés ou « biseautés » et des ouvre-portes automatiques
activés a distance sont ajoutés. Dans plusieurs cas, les tapis sont remplacés par des
couvre-planchers en dur. Finalement, une plate-forme élévatrice ajoutée a I'extérieur
ameéliore l'accés a la cour. L'ajout d’'une plate-forme élévatrice ou d’'un ascenseur
intérieur pour faciliter 'acces a I'étage supérieur ou au sous-sol reste marginal.

Financement, temps de traitement et processus d’adaptation. Le plafond de
financement s’avere limité : loin de couvrir I'ensemble des travaux d’adaptation requis,
plusieurs ont di débourser des sommes importantes pour compléter les aménagements
nécessaires ou encore laisser tomber la plate-forme élévatrice ou I'adaptation d’une
piece, généralement la cuisine. La perception générale rend compte d’un grand nombre
d’étapes a compléter et d’intervenants a rencontrer. Plus précisément : 1) I'étape de la
préparation des plans et devis de construction est bien encadrée par I'expertise
technique des ergothérapeutes et des professionnels de I'architecture; 2) I'étape des
soumissions aupres d’entrepreneurs s’avere plus pénible; 3) I'étape de I'approbation des
plans et devis par la SHQ ajoute a la longueur du processus; d’'un autre c6té, débuter
les travaux sans son obtention entraine de facto un non-remboursement; 4) I'étape du
chantier de rénovation reste la plus stressante : poussiere, bruit, odeurs peuvent étre
nocifs pour une personne avec une santé affectée.

La satisfaction face aux adaptations. Les personnes rencontrées sont unanimes a
dire que les adaptations améliorent leur confort et leur qualité de vie ainsi que ceux de
leur famille. Elles se sentent plus en sécurité, les risques de chute et de blessure étant
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considérablement réduits. Elles sont moins confinées a I'intérieur, pouvant accéder a
plus de piéces. Les modifications a la salle de bain sont particulierement appréciées.
Elles permettent aux personnes limitées de conserver leur dignité dans leur intimité
corporelle. Chez certains hommes, I'impossibilité d’accéder au sous-sol pour bricoler fait
réver d’un ascenseur; chez quelques femmes, 'abandon de I'adaptation de la cuisine
est vécu comme une moindre participation a une dimension importante de la vie
familiale. Le traitement des acces extérieurs reste mitigé, méme chez ceux qui
bénéficient d’'une plate-forme élévatrice. L’hiver québécois est la cause de maintes
difficultés auxquelles il faut tenir compte. L'idée que I'adaptation comprend aussi I'accés
sécuritaire et aisé vers l'auto, le jardin ou la rue doit cheminer. Enfin, les adaptations qui
bonifient 'apparence de la maison en évitant I'allure institutionnelle contribuent a faire
accepter plus facilement la transformation par les répondants et leur famille.

L’adaptation du logis: Le point de vue des professionnels

Le Groupe de ressources techniques (GRT) principal mandataire a Québec.
Environ le tiers des dossiers est fermé pendant une période d’attente et de traitement,
soit parce que le demandeur décéde, qu’il abandonne face aux délais ou a la complexité
du processus, qu’il déménage ou encore que les colts estimés sont au-dela de ce qui
est envisageable. La responsabilité pour le bénéficiaire de contacter et d’'embaucher un
entrepreneur en plus d’accueillir plusieurs intervenants dans leur maison est lourde. Il
conviendrait de fournir une liste d’entrepreneurs formeés et sensibilisés a I'adaptation.

L’entrepreneur en construction. Sa clientele entre en contact avec lui grace a des
encarts dans I'annuaire téléphonique qui affichent un sigle « personne handicapée »
mais, surtout, grace au bouche-a-oreille. Ses clients sont souvent démunis devant
I'envergure des travaux et le nombre d’intervenants. Le but est de concentrer au
maximum les activités du chantier pour en raccourcir la durée.

Les professionnels du GRT et I'entrepreneur sont d’accord sur la nécessité d’augmenter
le plafond des subventions qui n'aurait pas été majoré depuis 1991 alors que les colts
de construction continuent d’augmenter. L’entrepreneur avance que l'universalité du
programme devrait étre remise en question en faveur d’'une aide plus généreuse pour
les ménages aux revenus moins €leveés. lls sont aussi d’accord sur la disparité qui se
creuse entre les estimations de colts du GRT et des entrepreneurs par rapport a la liste
de prix de la SHQ indexée a chaque année selon les types de travaux. Le codt réel des
équipements est reconnu selon deux soumissions d’entrepreneurs spécialisés. Enfin,
I'expérience de ces professionnels suggére d’ajouter a la liste d’adaptations
admissibles : des plates-formes élévatrices extérieures « fermées » pour une utilisation
optimale en toutes saisons, des abris temporaires ou lieu de transition a I'entrée pour
faciliter 'acces en fauteuil roulant, 'aménagement d’une piéce ou réaliser des activités
de loisir ainsi que des rampes d’acceés extérieures « paysagees » s'intégrant a la
maison.
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Conclusions : Constats et recommandations

Cette recherche permet de constater qu'il est important pour le ministere des Affaires
municipales et des Régions, le ministere de la Famille et des Ainés et le ministére de la
Santé et des Services sociaux du Québec de se concerter dans leurs orientations pour
donner plus de place a I'adaptation du domicile au sein des politiques et des
programmes en matiere d’habitation, de soutien aux familles et aux ainés, et de soutien
a domicile.

L’expertise des professionnels de la SHQ, du programme de soutien a domicile d’'un
CLSC, d'un Groupe de ressources techniques ainsi que d’'un entrepreneur en
construction mériterait d’étre croisée a celles des personnes fragilisées — les « experts »
du quotidien — ainsi gu’a celles d’autres chercheurs et experts-conseils dans le domaine,
afin de faire émerger des pistes de solution pour des rénovations exemplaires. Aussi, les
besoins de formation des professionnels de I'adaptation du domicile demeurent entiers.
Les programmes d’architecture, de design de I'environnement et de design intérieur des
universités devraient entre autres offrir des programmes conjoints intégrant
I'ergothérapie, notamment. Enfin, il faut systématiser et diffuser plus largement
I'information aux particuliers désirant adapter leur domicile et leur offrir une expertise
professionnelle et un soutien technique accrus. Il faut rapidement rediriger les
personnes en mesure de payer les adaptations vers des ressources professionnelles
privées et spécialisées. Pour la clientele ayant des moyens plus modestes, le probléme
des listes d’attente, des délais de traitement et des subventions limitées du PAD
suggere la nécessité d’'injecter des ressources humaines et financieres additionnelles.

Le nombre de projets d’adaptation de domicile financés demeure négligeable
comparativement aux besoins qui déferleront sur les différents services en santé et en
habitation a moyen terme. Considérant I'horizon démographique, il est urgent de relever
nos manches et de se mettre a la tache. En ce sens, les chercheures ont produit un
recueil d’expériences d’adaptation du logis qui relate les étapes et les dimensions
techniques et financiéres de I'adaptation du domicile, tout en dévoilant les dimensions
humaines. Il s’adresse aux personnes souffrant de problémes séveres de santé qui
envisagent faire adapter leur domicile ainsi qu’a leurs proches, mais aussi aux
intervenants en santé et aux professionnels du batiment intéressés par les questions
d’adaptation du logis. Ce recueil sera téléchargeable a partir du site de la SCHL,
http://www.cmhc-schl.gc.calfr/

Malgré la difficile acceptation de la maladie, malgré la longueur et la lourdeur du
processus d’adaptation et les limites du financement admissible, malgré le stress et la
fatigue, les personnes rencontrées sont unanimes a dire que les adaptations apportées
a leur domicile améliorent leur confort et leur qualité de vie ainsi que ceux de leur
famille. Au cours de ce projet de recherche étalé sur prés de deux ans, les chercheures
ont pu appréecier la qualité du travail conjoint mené par les professionnels de la Société
d’habitation du Québec, du programme de soutien a domicile d'un CLSC, d’'un GRT,
ainsi que d’'un entrepreneur en construction autour de I'adaptation du domicile.
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Executive Summary

Introduction

The results of past research have confirmed the overwhelming wish of seniors to “age in
place” (that is, to continue to live in their current home and familiar community for as
long as possible, even if their health changes). This wish to age in place is particularly
strong among owners of single-family houses. Large areas of Quebec’s urban
agglomerations are suburbs, most of which were built between 1950 and 1970. Enabling
frail seniors living in old suburbs to stay in their homes by providing them with home care
services in an environment that is adapted to their changing needs is an alternative to
institutionalization that is financially viable and an ethical response to their wish to
remain in their familiar environment. There are two main strategies to adapt seniors’
homes: first, adding assistive devices and other technical equipment and second,
modifying rooms and areas such as hallways and entrances. While there are technical
guides on adapting a home, there are no guides that deal with the adaptation process
from the viewpoint of the occupants of the home. This qualitative research examined the
process and experience of adapting the homes of frail seniors living in suburban houses.
The research was conducted by Genevieve Vachon and Carole Després, professors at
the Ecole d’architecture of the Université Laval, with financial assistance under the
External Research Program of Canada Mortgage and Housing Corporation (CMHC).
The researchers looked at the technical and financial assistance received by the senior
residents and their perception of the adaptation experience. They also sought the
viewpoints of the professionals, such as occupational therapists, architects, architectural
technicians and builders, involved in the home adaptation process.

Objectives
This research project attempted to answer the following questions:

1. What are the factors that trigger home adaptations?
2. What financial and technical assistance is available for home adaptations?

3. What are the steps involved in a typical adaptation project under the province of
Quebec universal assistance program?

4. What are the most common adaptations for single-family houses?

5. What is the perception of frail seniors and their relatives of the home adaptation
process?

6. How satisfied are the individuals with the adaptations?
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Methodology

This research resulted from a collaborative effort between the Ecole d’architecture of the
Université Laval; the home care services program of the CLSC (local community service
centre) in Orléans, which covers large suburban sectors of Québec City; and the
Division de la recherche of the Société d’habitation du Québec (SHQ —the province of
Quebec housing agency), which authorized access to the financial and technical
assistance files of the Residential Adaptation Assistance Program (RAAP) dated
between 2001 and 2003 for the Quebec Region. The information was non-nominative—
that is, it did not identify recipients.

There were four components to the methodology:

1. Areview of literature on home adaptations with emphasis on home care and
population aging.

2. Areview of literature on home adaptations with emphasis on home care and
population aging.

3. A qualitative survey of 13 frail seniors who had adapted their homes. The
objective was to gain a good understanding of the seniors’ adaptation experience
and appreciation of the outcome. Most of these seniors lived in the suburban
boroughs of Beauport and Charlesbourg of Québec City.

4. Meetings with the occupational therapist and the architect of the SHQ involved in
the administration of the RAAP; two consulting architects specialized in home
adaptations; and a building contractor. The researchers also facilitated a focus
group with occupational therapists from the home care services program of the
CLSC in Orléans.

Results

Financial assistance for home adaptations in Quebec. It is always possible for
individuals to have their homes adapted without receiving any financial assistance; a few
private architectural firms offer this specialized service. For cases other than those
involving victims of road or work accidents, which were not covered by this study, there
are two government residential adaptation assistance programs. These programs are
administered by the Société d’habitation du Québec (SHQ) and funded by the SHQ and
Canada Mortgage and Housing Corporation (CMHC).

The Home Adaptations for Seniors’ Independence (HASI) program provides up to
$3,500 in assistance for minor adaptations to a home occupied by a low-income senior
65 years old or older. This program generally covers small adaptations to help seniors
who find it difficult to perform certain everyday activities. The Residential Adaptation
Assistance Program (RAAP) is a universal access program, which provides funding
regardless of the income of applicants who want to adapt their homes to overcome
severe and persistent functional limitations that affect their activities of daily living.
Eligible adaptations must reduce or eliminate the architectural barriers in the dwellings of
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persons with disabilities so that they are able to enter, leave and have independent
access to the rooms and facilities required for everyday living (SHQ, 2005). Assistance
of up to $16,000 is available to homeowner households, unless additional assistance
deemed exceptional is obtained. Between 2001 and 2003, 34 adaptations were funded
in the Québec City area under the RAAP, for single-family houses whose owners were
50 years old or more. What does the review of these cases reveal?

Most common adaptations. The most common adaptations were improving exterior
accesses and interior circulation and redesigning bathrooms, kitchens, other rooms and
storage spaces.

Steps in the RAAP application process. Occupational therapists from CLSC home
care services most often initiate home adaptations, by suggesting to their clients that
they submit an application for RAAP financial assistance.

The main steps are:

1. The consent of the owner of the building where the work will be performed is
obtained.

2. The applicant’s eligibility is assessed by an occupational therapist from the
CLSC.

3. A provisional assistance application form is submitted to the SHQ, which
automatically enters the beneficiary on the waiting list until the funds are
released.

4. After getting the green light and with the collaboration of the SHQ, the
occupational therapist determines the needs.

5. Adaptation drawings and specifications are prepared by an authorized SHQ
representative (generally a Technical Resource Group (TRG) or municipal staff
member) to establish the amount of assistance.

6. The applicant requests a renovation cost estimate from at least one building
contractor.

7. The SHQ approves the complete file and determines the amount of the grant
based on the estimate of the authorized representative and the lowest bid
among the contractors.

8. The work is performed by a bidding general contractor that meets with the
approval of the SHQ, and the applicant pays the contractor.

9. The assistance is paid to the owner after a compliance check by the authorized
representative.
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Length of the home adaptation process. An analysis of the 34 assistance cases
studied showed significant periods between the date when the application form was
received and the date when the case studies were put on the waiting list. It took an
average of 16 months before the SHQ had the budget to process the application. The
authorized representative handling the file took, on average, just over 13 months to
produce the drawings and specifications. It then took another two months or so to get
the approval of SHQ professionals. The amount of time before bids could be sought
from building contractors was therefore considerable. The bidding and work
performance stage lasted about six months. Compliance of the work was then assessed
by the authorized representative. SHQ provided financial assistance to the applicant
within one week. The time elapsed from the beginning to the end of the process ranged
from one to five years for the 34 cases, with the average being three years and two
months.

The adaptation experience of 13 suburban frail seniors

Profile of respondents. Respondents use a prosthesis, cane, walker or wheelchair
every day. Some are hemiplegic (paralysis of one side) or quadriplegic (paralysis of all
four limbs), while others have limited mobility because of chronic inflammatory diseases.
Several have reduced mobility as a result of multiple sclerosis, Parkinson’s disease or
muscular dystrophy. All can count on the assistance of family members and receive
medical care from the CLSC home care services. Some receive visits from an attendant
for washing and dressing almost every day. For most, caregivers who are often from
private services (which may or may not be paid under a CLSC program) come regularly
to prepare meals and clean the house.

Triggering factors for home adaptations. There are three triggering factors:

1. Aging with a pre-existing disability. People for whom aging heightens certain
limitations use a conventional wheelchair or four-wheel scooter to get around both
indoors and outdoors. Adapting the house to make it easier for these people to
get around in a wheelchair is therefore of utmost importance.

2. Degenerative disease. With a degenerative disease, adaptations must be planned
that account for a growing loss of mobility and independence and the need for
increased support from workers and caregivers. In the early stages, loss of
balance is dangerous, and all obstacles that could cause falls must be removed.
Eventual confinement to a wheelchair is practically inevitable.

3. Severe inflammatory disease. This type of disease attacks joints or the nervous
system, or both, and is accompanied by pain, swelling and deformities. Joints in
the hands and feet are most often affected, and the pain can be severe enough to
make walking and daily activities difficult.
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Types of adaptations. The adaptations mainly involved redesigning bathrooms and
kitchens and improving room and exterior accesses. Bathroom adaptations consisted of
widening the door and making the bathroom larger for easier wheelchair movement,
adding a walk-in shower, installing grab bars, modifying the vanity for wheelchair access
and adding safer plumbing fittings. Kitchen adaptations included lowering counters and
cabinets, modifying the toe-kick for wheelchair access and adding sliding drawers and
shelves with easy-to-grasp handles. Adaptations were also made in other rooms.
Adaptations in the master bedroom included putting in rails for a lift, installing grab bars
and widening doors. To eliminate barriers to accessibility, doorsills were lowered or
bevelled and remote-controlled automatic door openers were added. In several cases,
carpets were replaced by hard floor coverings. An outside platform lift improved access
to the yard. The addition of an inside platform lift or elevator to facilitate access to the
upper floor or basement remained marginal.

Funding, turnaround time and process for the adaptations. Given the limited
funding, which was far from covering all the needed adaptations, several people had to
spend significant amounts to complete the necessary modifications or forgo the platform
lift or adaptations to a room —-usually the kitchen. The general perception was that
there were numerous steps to follow and many people involved in the adaptation
process. Step 1 —the preparation of the construction drawings and specifications— was
well facilitated by the technical expertise of the occupational therapists and architectural
professionals; step 2 —the bidding process with contractors— was more difficult; step 3
—the approval of the drawings and specifications by the SHQ— added to the length of
the process; on the other hand, starting the work without SHQ approval would
automatically result in not getting reimbursed; and step 4 — the actual renovations—
was the most stressful, with dust, noise and odours that could be harmful for a person in
poor health.

Satisfaction with the adaptations. The people surveyed were unanimous in saying
that the adaptations improved the comfort and quality of life for themselves and their
family members. They felt safer, with the risks of falls and injuries considerably reduced.
They felt less confined indoors, as they were able to access more rooms. The bathroom
modifications were particularly appreciated, as they allowed persons with limitations to
maintain their dignity and privacy. Not being able to access the basement to do odd jobs
made some men dream of an elevator, and not being able to adapt the kitchen meant
less participation for a few women in an important aspect of family life. Work on exterior
accesses was more or less appreciated, even among those who had a platform lift.
Quebec winters are the cause of many difficulties that should be taken into account.
Adaptations should also include safe and easy access to the car, garden and street.
Finally, adaptations that improve the appearance of the house by avoiding an
institutional look helped make the transformation process easier to accept for the
respondents and their families.
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Professionals’ viewpoint of home adaptations

Technical resource group (TRG), main authorized representative in Québec City.
Around one-third of the files were closed during the waiting and processing period,
because applicants died; gave up on account of the time or complexity of the process;
moved; or because the estimated costs were too high. The applicant’s responsibility for
contacting and hiring a contractor and welcoming the many people involved in the
adaptations to their homes was a heavy one. Making available a list of qualified
contractors who are familiar with home adaptations would make it easy for applicants to
choose one.

Building contractor. Building contractors’ clients found a contractor from
advertisements in the telephone directory showing the disability symbol but mostly
through word of mouth. Clients were often overwhelmed by the scope of the work and
the number of people involved. Their goal was to shorten the duration of the work as
much as possible.

The TRG professionals and contractors agreed on the need to increase the assistance
ceilings, which have apparently not been raised since 1991, as construction costs
continue to increase. The contractors suggested ending the universality of the program
so there could be more generous assistance for lower-income households. They also
agreed that there is a growing disparity between TRG and contractor cost estimates and
the SHQ price list, which is indexed every year by type of work. The actual cost of the
equipment is recognized based on two bids from qualified contractors. Lastly, the
experience of these professionals suggests that eligible adaptations should include
“enclosed” exterior platform lifts for use in all seasons; temporary shelters or transition
areas at the entrance to facilitate wheelchair access; a room for leisure activities; and
“landscaped” exterior access ramps that blend in with the house.

Conclusions and Recommendations

This research shows the importance for the provincial ministére des Affaires municipales
et des Régions, ministere de la Famille et des Ainés and ministere de la Santé et des
Services sociaux to work more closely together in establishing directions related to
home adaptations within their policies and programs on housing, family and senior
support, and home care.

The expertise of professionals at the SHQ, the home care program of a CLSC, a TRG
and a building contractor should be combined with that of frail persons —the “experts” in
daily living—and that of other researchers and consultants to develop best practices in
home renovation.

The issue of training needs of home adaptation professionals remains unresolved.
University programs in architecture, environmental design and interior design should
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offer, among other things, joint options with occupational therapy, in particular.
Information should be systematically made more widely available to individuals wishing
to adapt their homes and these people should be offered increased professional
expertise and technical support. Those who can afford to pay for the adaptations should
be redirected to private, qualified professional resources. For clients with more modest
means, the problems of waiting lists, processing times and limited assistance under the
RAAP suggest greater need for human and financial resources.

The number of home adaptation projects funded remains negligible compared to the
significant needs that health and housing services will face in the medium term. The
researchers produced a compendium of home adaptation experiences that describes
the steps and the technical and financial aspects of home adaptations, while revealing
the human aspects. It is intended for people with severe health problems who are
thinking of adapting their homes; their family members; and health care workers and
building professionals interested in home adaptation issues. This forthcoming
compendium will be available for download from CMHC’s website at http://www.cmhc-
schl.gc.calen/.

Despite the difficulty in accepting their physical limitations; despite the long and
cumbersome adaptation process and eligible funding limits; despite the stress and
fatigue; the people surveyed were unanimous —the adaptations to their homes
improved the comfort and quality of life for themselves and their families. During this 2-
year research project, the researchers were able to appreciate the quality of the work
performed by the professionals of the SHQ, the CLSC home care program, and the TRG
and building contractors.
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1. Introduction

Les résultats de plusieurs recherches convergent vers le désir quasi unanime des ainés
de vieillir dans leur logis, les propriétaires de maisons unifamiliales venant souvent en
téte de liste. La spécificité des banlieues pose toutefois des défis particuliers pour leur
maintien a domicile. On pense notamment au territoire étalé, a la dispersion des
services accessibles par automobile et a la desserte insuffisante des transports en
commun (Després et Lord, 2002). Cela dit, la maison de type bungalow — le modele
d’habitation dominant des banlieues — présente des avantages énormes du point de
vue de la perte d’autonomie (figure 1). En effet, ses pieces sont distribuées sur un seul
plancher, facilitant ainsi les déplacements d’'une personne a mobilité réduite et le travail
de ses aidants. En outre, la structure a ossature de bois offre relativement peu de
résistance a la transformation de la configuration des piéces, ou a I'ajout d’équipement
d’appoint et a l'installation de systémes domotiques.

Figure 1 : Maison type des banlieues édifiées entre 1950 et 1970.

Une trés vaste superficie du territoire des agglomérations urbaines du Québec est
constituée de banlieues dont la majorité a été édifiée entre 1950 et 1970. Avec le
vieillissement de la premiere génération de propriétaires, arrivée ou arrivant a I'adge de la
retraite, I'adaptation des maisons a la perte d’autonomie devra étre facilitée, voire
« banalisée », dans les prochaines années si la volonté des gouvernements est
véritablement d’assurer leur maintien a domicile (Després et Lord, 2002). En estimant a
un sur cing le nombre d’ainés dont la perte d’autonomie nécessitera un milieu dit
prothétique, c’est plusieurs dizaines de milliers de personnes agées qui seront en
demande d’'une chambre dans un hépital ou dans un centre d’hébergement de soins de
longue durée (CHSLD) d’ici moins de 20 ans, considérant la prédiction que 25 pourcent
de la population canadienne sera agée 65 ans et plus en 2026 (Santé Canada, 2005).

Adapter le logis pour prolonger I'autonomie
Vachon, Després et Lord_2007_Ecole d’architecture, Université Laval 18



Permettre le maintien a domicile des ainés fragilisés en leur fournissant des soins a
domicile dans un milieu adapté a leur perte d’autonomie est non seulement une
alternative a l'institutionnalisation qui est viable financierement, mais aussi une réponse
éthiqgue au désir de la majorité d’entre eux de vieillir dans un milieu de vie familier
auquel ils sont attachés.

Selon le Conseil consultatif national sur le troisieme age (2000 : 16), le codt global
encouru par le gouvernement pour des soins de santé a domicile serait inférieur de 25 a
50 pourcent a celui des soins administrés en établissements. Dans cette perspective,
I'adaptation du domicile pour y recevoir des soins de santé et des services d'aide a le
potentiel d’augmenter la qualité de vie et de réduire les colts institutionnels (Fisher et
Giloth, 1999). Deux principaux types de stratégies coexistent pour adapter un logis :
d'une part, I'ajout d’équipement et d'aide techniques d’appoint, d’autre part, des
modifications physiques aux piéces, espaces de circulation et acces extérieurs. Bien
gu'il existe des guides techniques sur la maniére d’adapter son logis, aucun ne traite
spécifiguement du processus de transformation du logis tel que vécu par les
bénéficiaires eux-mémes.

C’est dans ce contexte que le processus et I'expérience d’adaptation du domicile de
personnes vieillissantes et fragilisées résidant dans des maisons de banlieue a été
examiné. Nous nous sommes intéressés tant a l'aide technique et financiere recue par
les résidants, qu'a la perception de leur expérience de rénovation. Nous avons enfin
inclus le point de vue des professionnels impliqués dans le processus d’adaptation du
logis (ergothérapeute, architecte, technicien en architecture et constructeurs).

Cette recherche tente de répondre aux questions suivantes :
e Quels sont les facteurs déclencheurs de I'adaptation du domicile?
¢ Quelle aide financiere et technique est accessible pour I'adaptation du domicile?

e Quel est le déroulement type d'une démarche d'adaptation bénéficiant du
programme d’aide universelle au Québec?

e Quelles sont les adaptations architecturales et techniques les plus courantes pour
les maisons unifamiliales?

e Comment le processus d’adaptation du logis est-il vécu par les personnes fragilisées
et leurs proches?

e Quelle est la satisfaction des individus envers les adaptations réalisées, en lien avec
leurs besoins fonctionnels et psychologiques ?
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3. Méthodologie

Cette recherche est le résultat d’'une collaboration entre I'Ecole d’architecture de
I'Université Laval et le Service de soutien & domicile du CLSC Orléans® & Québec dont
le territoire comprend d’'importants secteurs de banlieue. Cette étude est aussi le fruit
d'une collaboration avec la Division de la recherche de la Société d’habitation du
Québec (SHQ)? qui a autorisé I'accés aux informations non nominatives des dossiers
d’aide financiére et technique du Programme d’adaptation du domicile (PAD) entre 2001
et 2003 pour la région de Québec. Des ententes de confidentialité ont été signées avec
ces deux organismes et la recherche a été approuvée par le Comité d'éthique de la
recherche de I'Université Laval (CERUL).

Pour répondre aux questions que pose cette recherche, nous avons procédé en quatre
étapes. Dans un premier temps, une recension des écrits scientifiques sur la question
de I'adaptation du domicile en lien avec les soins a domicile et le vieilissement de la
population a été complétée. Dans un deuxieme temps, nous avons procédé a I'examen
sommaire de données non nominatives des 121 dossiers de bénéficiaires du
Programme d’adaptation de domicile (PAD) de la Société d’habitation du Québec (SHQ)
dans la région de Québec entre 2001 et 2003. Nous avons retenu pour une analyse
statistique descriptive les dossiers de tous les propriétaires d’'une maison de banlieue
agés de 50 ans ou plus. lls sont au nombre de 34 distribués dans onze secteurs de
banlieue de la ville de Québec.

Dans un troisieme temps, nous avons rencontré dans leur maison 13 personnes
vieillissantes et fragilisées ayant fait adapter leur domicile. Notre objectif était de
comprendre leur expérience d'adaptation et leur appréciation du résultat.® C'est
I'ergothérapeute en chef du service de soutien a domicile du CLSC Orléans qui s’est
chargé de publiciser notre recherche auprés de ses collégues et de leurs bénéficiaires
de soins a domicile dont le profil correspondait a celui que nous cherchions. Nous
avions congu un feuillet d’information a leur intention avec les coordonnées pour nous
rejoindre. Nous avons également publié un communiqué de presse sur notre site
Internet (www.girba.crad.ca) et sur d’autres sites stratégiques (portail de I'Institut sur le
vieillissement et la participation des ainés, IVPSA; et Fédération de I'age d’or, FADOQ).
Nous avons également fait parvenir le communiqué aux membres de la communauté
universitaire par courriel. Finalement, nous avons acheminé des cartons d’invitation a

! Les CLSC offrent, avec les cliniques médicales privées, les soins de premiére ligne a I'ensemble de la
population québécoise. Le territoire provincial est divisé en régions socio-sanitaires qui a leur tour sont
divisées en sous-secteurs, chacun étant desservi par un point de service. Les CLSC sont responsables
des programmes de soutien a domicile, soit de I'offre et de la gestion du personnel aidant et soignant qui
se rend au domicile des bénéficiaires.

? La Société d'habitation du Québec agit comme la principale conseillére du gouvernement du Québec en
matiére d'habitation. Elle releve du ministere des Affaires municipales et des Régions qui élabore et met
en ceuvre des politiques et des programmes dans le domaine de I'habitation. Elle est aussi responsable
du parc immobilier de logements sociaux sur le territoire québécois. Enfin, elle administre des
programmes de rénovation et d'adaptation du domicile (www.shq.gouv.qc.ca).

3 Aucun lien ne pouvait étre fait entre les propos d'un répondant durant I'entrevue et son dossier de
demande d’aide financiére a la SHQ, les données des dossiers consultés étant non nominatives.
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participer a la recherche au Comité d’action des personnes vivant des situations de
handicap (CAPVISH) pour une distribution a leurs membres.

Parmi les 13 répondants volontaires, onze avaient bénéficié du Programme d’adaptation
de domicile de la SHQ. Ces personnes habitaient principalement des secteurs de
banlieue des arrondissements de Beauport et de Charlesboug a Québec. Deux
répondants vivaient avec leur conjoint ou conjointe qui souffrait aussi de limitations
fonctionnelles importantes, pour un total de 15 individus concernés par les adaptations.
Selon les répondants, les entretiens semi-dirigés duraient d’'une a trois heures. Les
adaptations réalisées étaient photographiées, inventoriées et le plan de la maison
dessiné a la main aprées I'entretien.

Enfin, nous avons mené des rencontres individuelles avec [I'ergothérapeute et
I'architecte de la Société d’habitation du Québec impliquées dans I'administration du
Programme d’adaptation de domicile (PAD), avec deux architectes* experts-conseils en
adaptation du domicile, ainsi qu’avec un entrepreneur en construction. Nous avons
aussi dirigé un groupe de discussion avec les ergothérapeutes du programme de
soutien a domicile du CLSC Orléans.

4. Résultats

4.1. Recension des écrits sur I'adaptation du domicile
4.1.2. Qu’est-ce que I'adaptation du domicile ?

De maniere générale, l'expression « adaptation du domicile » fait référence a
I'ajustement des espaces et des fonctionnalités du logis pour se conformer a des
besoins spécifiques. Dans le cadre de cette recherche, I'adaptation du domicile vise
spécifiquement les besoins des personnes a mobilité réduite. Elle a pour but d’aider une
personne a éviter I'hospitalisation ou I'entrée en centre d’hébergement de longue durée
et & mieux vivre dans son environnement en regard de trois aspects : I'autonomie, la
sécurité, la santé. Les travaux d’adaptation doivent aider les gestes quotidiens en
augmentant la fonctionnalité de la maison. Les adaptations ne sont pas seulement utiles
a la personne présentant une limitation physique, elles peuvent aussi faciliter la tache
des aidants (Dunn, 1990). Elles assistent la réalisation des déplacements, des activités
domestiques et des soins corporels.

Pour adapter le domicile & une réduction importante de mobilité corporelle, il existe de
nombreuses solutions: certaines sont simples, d’autres sont plus complexes. Le choix
de la solution retenue est influencé par plusieurs facteurs, notamment le colt qui y est
rattaché, les bénéfices qu’elle apporte ainsi que I'espace et I'aide disponibles. Il faut
aussi considérer les besoins des autres occupants dans le choix des adaptations (Martel

* Les trois architectes dont il est ici question possédent un dipléme d’architecture (B.Arch), mais une seule
est membre de I'Ordre des architectes du Québec (OAQ).
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et De Sart, 1988 ; SCHL, 1989, 1995). Il ne faut pas oublier que les besoins fonctionnels
peuvent évoluer et que d’'autres adaptations peuvent devenir nécessaires (Dunn, 1990).

Généralement, deux catégories de solutions sont envisageables : les aides techniques
et les adaptations architecturales. L’aide technique correspond aux €léments ajoutés,
par exemple une barre d’appui, et a I'équipement mobile comme un banc de bain ou un
leve-personne. L’adaptation architecturale correspond quant a elle aux modifications
matérielles de 'aménagement existant. Elle peut nécessiter de démolir ou d’ajouter des
cloisons, de modifier le mobilier ou 'emplacement de certaines pieces. Les adaptations
du domicile visent autant I'intérieur que I'extérieur de celui-ci.

La Société d’habitation du Québec classe les adaptations en six grandes catégories :
I'acces au domicile, les circulations verticales, les circulations horizontales, la salle de
bain, la cuisine, et la domotique (bien que non subventionnée dans ce dernier cas)
(SHQ, 1999). L’accés au domicile est un enjeu primordial compte tenu de la sécurité des
occupants en cas d'incendie. Autrement, les pieces les plus souvent adaptées sont
d’abord la salle de bain, la chambre a coucher ainsi que la cuisine (pour des adaptations
mineures). La réorganisation de I'aménagement doit aussi tenir compte du besoin en
espace de rangement pour le matériel médical pour les soins a domicile (SCHL, 1986,
2000). Il ne faut pas négliger la qualité de I'air qui peut étre un enjeu important pour
certains types de receveurs de soins, tant pour leur qualité de vie et que pour leur santé.
Par la domotique, la surveillance médicale est une fonctionnalité rendue possible tout
comme les mécanismes d’ouverture automatisée (Vercauteren, Predazzi et Loriaux,
2001). Cela dit, les adaptations techniques les plus courantes sont I'ajout de barres
d’appui, d’'une douche-téléphone, d’'un siege de douche et de téléphones dans les
différentes pieces de la maison (Maltais et al, 1991).

Chaque adaptation doit étre véritablement nécessaire et doit répondre a un besoin. En
effet, le colt de I'adaptation du domicile peut étre trés élevé en partie di aux avancées
technologiques qui ont mené au développement sur le marché d’équipements
sophistiqués mais plus colteux. Ce constat prend toute son importance si on le rapporte
a la pression qui existe pour faire diminuer les listes d’attente pour de l'aide financiére.

4.1.2. Adaptation du domicile : Bénéfices et satisfaction

Nous avons recensé peu d’études sur l'avis des utilisateurs quant aux adaptations
réalisées, au-dela de leur confort physique. Pourtant, si les adaptations offrent des
solutions aux barrieres physiques d’un logement en lien avec la condition physique de la
personne, les bienfaits ne sont pas que fonctionnels. lls doivent aussi étre vus sous un
angle psychologique. Un guide de conception d’habitation pour les personnes agées
avancait que « les besoins psychologiques des personnes agées sont essentiellement
les mémes que ceux du reste de la population. Elles ont besoin d’intimité et d'un
environnement confortable. Elles ont également besoin de contacts sociaux, de se
développer et de participer a des activités utiles et valorisantes. Leur logement doit donc
leur permettre de s’épanouir a cet égard. En outre, en fournissant aux personnes agées
un environnement familier et en facilitant leur orientation, les logements bien adaptés
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contribuent & promouvoir leur indépendance et a préserver leur dignité personnelle »
(SCHL, 1992: 2).

Une enquéte effectuée en Angleterre (Heywood, 2001) suggére que l'atteinte des
besoins physiques peut méme passer apres les besoins émotionnels chez les
personnes handicapées. Ces résultats mettent en évidence I'impact psychologique de
certaines adaptations. De facon générale, les gens sont satisfaits des adaptations qu'ils
ont recues, celles-ci leur permettant de surmonter des difficultés. Tout d’abord, les
adaptations effectuées en lien avec les escaliers et le bain ont eu un impact sur la peur
de tomber. L'utilisation de facon autonome du bain et de la toilette est reliée au
sentiment de respect de soi, de confiance en soi, de dignité et de réduction du stress.
L’horreur et 'embarras d’étre aidé pour aller aux toilettes, d’étre vu nu lors du bain, de
se sentir sale et mal odorant, suscitent un sentiment d’exclusion, d’isolation et méme
d’humiliation. Les adaptations peuvent donc, en ce sens, augmenter le bien-étre
psychologique et combattre la dépression, le sentiment d’étre inutile. Le fait de pouvoir
circuler a l'intérieur du domicile et de pouvoir sortir de fagon autonome procure aussi un
sentiment de liberté.

Quelques auteurs (Dunn, 1990 ; Heywood, 2001) rapportent que les colts d’adaptation
sont relativement peu élevés par rapport aux bénéfices rapportés en termes non
seulement d’autonomie mais de sécurité. Le sentiment de sécurité serait en fait plus
important que le niveau d’indépendance gagné. Les adaptations auraient par ailleurs un
impact physique et psychologique sur les autres membres partageant le logis, allant de
la diminution du nombre d’heures d’aide accordée jusqu’a I'amélioration des relations
familiales, en passant par un sentiment accru de sécurité et une plus grande tranquillité
d’esprit (Dunn, 1990). Enfin, I'acceptation du besoin d’avoir recours a une ou plusieurs
adaptations peut étre tres difficile, voire méme douloureuse. Les adaptations peuvent
étre vues comme un rappel quotidien de la condition physique du bénéficiaire. Ainsi, le
caractére esthétique des adaptations est un concept qui revient souvent dans les écrits.
Une ambiance non médicale est fortement liée au niveau d’acceptation des adaptations
«...evitant de créer une impression d’incapacité, associée a I'emploi d’équipements
spécialisés de type hospitalier » (SCHL, 1989 :11).

4.2. L’examen sommaire de données non nominatives de 121 dossiers
4.2.1. L’aide financiere a I'adaptation du domicile au Québec

Plusieurs causes peuvent nécessiter I'adaptation du domicile. Cela dit, qu'il s’agisse
d’'un accident de la route ou du travail, d'une maladie chronique ou dégénérative, ou
simplement du processus normal de vieillissement, I'adaptation est rendue nécessaire
par la perte de mobilité découlant de limitations fonctionnelles. Peu importe la cause de
la perte de mobilité, il est évidemment toujours possible pour un particulier de faire
adapter son logis sans recourir a du financement; quelques firmes privées d’architectes
offrent ce service spécialisé. Au Québec, les cas d’accidentés relevent d’organismes
parapublics comme la Société d’assurance automobile du Québec (SAAQ) ou encore la
Commission de la santé et de la sécurité au travail (CSST). Ces personnes peuvent
bénéficier d’une aide financiere et technique généreuse pour adapter leur logis. Dans le

Adapter le logis pour prolonger I'autonomie
Vachon, Després et Lord_2007_Ecole d’architecture, Université Laval 23



cadre de cette recherche, nous intéressant au vieillissement accompagné de maladies
chronigues ou dégénératives, nous ne couvrirons pas les aides financieres aux
accidentés de la route ou du travail.

Dans les cas, si la personne doit ou veut recourir a du financement, il est possible de
faire appel a deux programmes gouvernementaux d’aide a l'adaptation du logis
administrés par la Société d’habitation du Québec (SHQ) soit Logement adapté pour
ainés autonomes (LAAA) et Programme d’adaptation de domicile (PAD).

Le premier programme d'aide, Logement adapté pour ainés autonomes (LAAA),
subventionne les adaptations mineures a une maison ou un logement habité par une
personne de 65 ans et plus et a faible revenu, jusqu'a concurrence de 3 500%. Les
travaux doivent étre réalisés par un entrepreneur. La SHQ partage les codts
d’adaptation des domiciles avec la Société canadienne d'’hypothéques et de logement
(SCHL). Ce programme ne couvre généralement que l'installation de petits équipements
aidant a la mobilité telle une main courante ou une barre d’appui dans la salle de bain.

Le second, le Programme d’adaptation de domicile (PAD), est d’acces universel. Il offre
du financement sans égard au revenu des demandeurs nécessitant d’adapter leur logis
a des limitations fonctionnelles séveres et persistantes et qui affectent leurs activités
guotidiennes. Les travaux d’adaptation admissibles doivent permettre d’amoindrir ou
d’éliminer les barrieres architecturales du logement d'une personne handicapée afin
qu’elle puisse y entrer, en sortir et avoir accés de facon autonome aux pieces et aux
installations essentielles a sa vie quotidienne (SHQ 2005). L’'aide financiére va de
4000% a 16000 $, le maximum permis étant accessible seulement aux ménages
propriétaires. Cela dit, tous les ménages sont admissibles a un montant supplémentaire
pour une aide jugée exceptionnelle, allant de 15 000$ (pour un ménage locataire)
jusqu’a 7 000$ (pour un ménage propriétaire). L'aide financiére correspond au colt des
travaux reconnus par la Société d’habitation du Québec pour réaliser les adaptations
autorisées et est versée aprés l'exécution des travaux. La subvention moyenne
accordée en 2003 était de 13 000$.

4.2.2. Les projets financés par le Programme d’adaptation de domicile (PAD) de la
SHQ

4.2.2.1. Le profil des demandeurs

Entre 2001 et 2003 inclusivement, 121 projets d’adaptation ont été financés dans la
région de Québec. C’est bien peu si on considere qu’il s’agit la du territoire que couvrent
les six CLSC de la ville de Québec, desservant une population de plus de 500 000
habitants.® Le profil dominant de ces 121 demandeurs est celui de propriétaires
occupants, quoique 30 pourcent des demandes concernent des logements dans des
immeubles locatifs. Plus de la moitié des demandes (66/121) visent I'adaptation de
maisons unifamiliales existantes. Notre intérét portant plus spécifiquement sur
I'adaptation des maisons de banlieue a la perte d’autonomie due au vieillissement et a

® A I'échelle de la province, la SHQ a traité 337 demandes de financement en 2004-2005. En date d’aodit
2005, 27 de ces subventions avaient été traitées pour la région de Québec.
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la maladie, nous avons examiné de plus prés les 34 demandes qui provenaient de
propriétaires de maison agés de 50 ans ou plus. Le revenu des ménages variait
considérablement, allant de moins de 25 000$ a plus de 70 000$. Les maisons, le plus
souvent de type unifamiliales isolées, étaient situées sur 11 territoires de la ville de
Québec. Seulement trois maisons étaient des jumelés.

4.2.2.2. Les travaux d’adaptation les plus fréquents

Pour ces 34 cas, les travaux d'adaptation les plus fréquents touchent par ordre
décroissant le réaménagement de la salle de bain, I'amélioration d’'un acces a I'extérieur
du domicile et 'amélioration des circulations a I'intérieur. Suivent 'aménagement de la
cuisine, l'adaptation des autres pieces et espaces de rangement.

En ce qui concerne I'amélioration de I'acces a I'extérieur et des circulations, la moitié
des adaptations (18/34) prévoient l'installation d’'une plate-forme élévatrice. L'ajout d’'une
rampe d’acces et-ou d'un léve-personne sur rail constitue une adaptation plus
marginale. Les autres adaptations courantes visent une meilleure accessibilité et
consistent a minimiser l'impact d’obstacles potentiels : seuils de porte trop hauts
(abaissement de la porte, biseaux), portes trop étroites ou difficiles a manipuler
(élargissement du cadre, ouvre-porte automatique), acces difficile a la porte d’entrée
(asphaltage du sentier, rampe), etc. Les déplacements intérieurs sont facilités par
I'élargissement des portes en mettant en place des charniéres a retrait, mais aussi en
remplagant les moquettes par des couvre-planchers en dur, en ajoutant des mains-
courantes et en installant un plan incliné ou une plate-forme élévatrice pour franchir les
niveaux. Dans ce dernier cas, par contre, I'ajout s'avéere plus colteux qu’une plate-forme
élévatrice extérieure.

4.2.2.3. Les étapes de cheminement d’'une demande PAD

Ce sont les intervenants professionnels des Centres Locaux de Santé Communautaire
(CLSC), plus spécifiquement les ergothérapeutes du programme de soutien a domicile,
qui initient le plus souvent I'adaptation du logis, en le suggérant a leur clientéle dont les
limitations sont importantes ou augmenteront rapidement. En fait, I'ergothérapeute du
CLSC est souvent a l'origine du dép6t d’'une demande d’aide financiere au Programme
d’adaptation de domicile (PAD) de la Société d’habitation du Québec. Ce sont les
ergothérapeutes et les architectes de la SHQ qui déterminent 'admissibilité des travaux
demandés a partir du rapport de l'ergothérapeute. Une fois la demande acceptée,
'ergothérapeute et l'architecte de la Société d’habitation du Québec, ainsi que
I'architecte ou le technicien en architecture de I'organisme mandaté pour faire les plans
de rénovation et rédiger le devis de construction, collaborent entre eux et avec le
demandeur bénéficiaire de soins a domicile et son ergothérapeute du CLSC pour la
constitution du dossier.

Une fois les plans d’aménagement et le devis de construction en main, c'est le
demandeur-bénéficiaire qui est responsable de recueillir des soumissions d’estimation
des colts de la part d’au minimum un entrepreneur en construction. Le demandeur a le
choix de I'entrepreneur méme si ce dernier n'est pas le plus bas soumissionnaire. La
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responsabilité de surveiller le chantier de rénovation et de payer I'entrepreneur lui
revient aussi. Enfin, une fois les travaux examinés par le mandataire pour confirmer leur
conformité avec les plans et devis, la Société d’habitation du Québec rembourse le
demandeur-bénéficiaire, selon la subvention initiale accordée ou selon la plus basse
soumission. Tout dépassement de codts doit étre assumé par le demandeur. La figure 2
liste les différentes étapes du processus d’adaptation du domicile.

1. Obtention du consentement du propriétaire de I'immeuble ou seront effectués
les travaux, le cas échéant;

2. Evaluation de I'admissibilité du demandeur par un-e ergothérapeute;

3. Soumission du formulaire de demande d'aide provisoire a la Société
d’habitation du Québec qui inscrit automatiquement le bénéficiaire sur la liste
d’attente jusqu’au déblocage des montants;

4. Suite au feu vert de la Société d’habitation du Québec, I'ergothérapeute
détermine, en collaboration avec la Société d’habitation du Québec, les
besoins spécifiques d’adaptation;

5. Préparation des plans d’adaptation et devis de construction par le mandataire
de la Société d’habitation du Québec (généralement un groupe de ressources
technigues ou la municipalité) en vue d’établir le montant de la subvention;

6. Demande de soumission d’estimation des co(ts de rénovation & au moins un
entrepreneur en construction par le demandeur;

7. Approbation du dossier complet par la Société d’habitation du Québec qui
détermine le montant accordé en fonction de I'estimation du mandataire et de
la soumission la plus basse parmi les entrepreneurs;

8. Exécution des travaux par un entrepreneur général soumissionnaire qui
rencontre I'approbation de la Société d’habitation du Québec. Le demandeur
paye l'entrepreneur;

9. Versement de l'aide financiere au propriétaire apres vérification de la
conformité des travaux par le mandataire.

Figure 2 : Etapes du cheminement d’une demande d’aide au Programme d’adaptation de
domicile (PAD) de la Société d’habitation du Québec.

4.2.2.4. La durée du processus d'adaptation du domicile

Notre examen des 34 dossiers de subvention octroyée révele des délais importants
débutant avec la mise en attente du dossier aprés réception du formulaire de demande
initiale. En effet, il s’est écoulé en moyenne un an et quatre mois avant que la Société
d’habitation du Québec n’aie les budget pour traiter la demande. Une fois la demande
traitée, la SHQ désigne un mandataire qui prend le dossier en charge pour la réalisation
des plans et du devis de rénovation. A Québec, cest le groupe de ressources
techniques (GRT) Action-Habitation (www.actionhabitation.qc.ca) qui a traité 29 des 34
dossiers. Notre examen révele gu'il a fallu en moyenne au mandataire, en collaboration
avec l'ergothérapeute du CLSC et le demandeur, un peu plus de 13 mois pour
compléter cette étape. Il faut par la suite compter environ deux mois supplémentaires
pour I'approbation de ce dossier par les professionnels de la Société d’habitation du
Québec.
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On parle ainsi d’'un délai moyen de 30 mois avant que le demandeur, soit le bénéficiaire
lui-méme ou un membre de sa famille, puisse demander des soumissions d’estimation
de coldts a au moins un entrepreneur en construction. Parmi les 34 demandes
examinées, trois entrepreneurs se sont partagé les travaux d’adaptation de la moitié des
maisons (17/34); les autres entrepreneurs ayant réalisé les travaux d’adaptation d’'une
ou de deux maisons chacun. L'étape des soumissions et de réalisation des travaux a
duré en moyenne six mois. Une fois les travaux complétés, la conformité des travaux
aux plans et devis est évaluée par le mandataire, suite a quoi l'aide financiére est
versée par la SHQ au demandeur qui a déja payé I'entrepreneur et ce, dans un délai
d’'une semaine. Le colt moyen des travaux réalisés parmi les demandes analysées est
de 14 4703$. La subvention octroyée n'a couvert la totalité du colt que dans huit cas. En
moyenne, les 26 autres projets de rénovation ont colté 2 444$ de plus que la
subvention accordée; sept cas ont dépassé la subvention accordée de plus de 4 000$.

Le temps écoulé entre le début et la fin du processus, soit entre 'acheminement de la
demande d’aide provisoire et le paiement final par la Société d’habitation du Québec,
oscille selon les cas entre une et cing années. Selon les dossiers consultés, la durée
moyenne est de 3 ans et 2 mois (figure 3).

Contitution du dossier | _
Approbation du dossier .
Exécution des travaux -

Versement de l'aide financiére I

NOMBRE DE JOURS

Figure 3 : Durée moyenne (en jours) de chaque étape du cheminement de la demande
d’adaptation du domicile pour les 34 dossiers analysés.

4.3. L’adaptation du logis : Les récits d’expériences de 13 répondants
4.3.1. Les facteurs déclencheurs de I’adaptation du logis

C’est d’abord pour améliorer leur autonomie et leur sécurité ainsi que pour bonifier leur
qualité de vie et celle de leur famille que les personnes rencontrées ont décidé d’adapter
leur domicile. Nous classifions les facteurs déclencheurs de I'adaptation du logis en trois
types. lls sont liés a des pertes de motricité et de mobilité corporelle liées soit: 1) au

vieillissement qui s’ajoute a un handicap physique pré-existant, 2) a une maladie
dégénérative, ou encore 3) a une maladie chronique inflammatoire.
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Pour nos répondants, se déplacer avec une prothese, une canne, une marchette, un
fauteuil roulant ou d'autres aides techniques fait partie du quotidien. Certaines
personnes sont hémiplégiques (paralysie totale ou partielle d’'une moitié du corps) ou
quadriplégiques (paralysie des quatre membres moteurs), d’autres ont une mobilité
limitée par larthrite, la polyarthrite rhumatoide ou une polynévrite sensitive. Enfin,
plusieurs voient leur motricité diminuer graduellement avec la sclérose en plaques, la
maladie de Parkinson ou la dystrophie musculaire. Toutes ces personnes peuvent
compter sur l'aide d’aidants proches. Les heures de soins médicaux fournis par le
service de soutien a domicile du CLSC varient selon les cas de visites ponctuelles a
visites quotidiennes. Pour certains, le passage d’'un préposé pour la toilette et I'habillage
se fait pratiguement tous les jours. Pour la majorité, des aides familiales (souvent un
service privé) viennent préparer les repas et faire le ménage une fois par deux semaines
ou encore & tous les jours.® Le tableau 1 résume les caractéristiques des répondants.

Logis | Pseudonyme Vit avec Handicap / Maladie Age

1 Madame Giroux Fille Vieillesse Nonantaine

2 Madame Joubert Conjoint et 3 enfants Hémiplég_;ie Cinguantaine
% 3 Monsieur Beaulieu Seul Hémiplégie Soixantaine
Téc 4 Monsieur Blais Conjointe Quadriplégie Soixantaine
T 1s Monsieur Voisard Conjointe et fille en sous-sol Quadriplég_;ie Soixantaine

6 Madame Bennett et Conjoint Dystrophie musculaire Cinquantaine
< Monsieur Bennett Conjointe Sclérose en plagues Cinquantaine
:g; 7 Monsieur Dagenais et | Conjointe Sclérose en plaques Cinguantaine
::’.; Madame Dagenais Conjoint Sclérose en plagues Cinquantaine
E Madame Boutin Conjoint Sclérose en plagues Cinquantaine
% Monsieur Lajeunesse Conjointe Sclérose en plagues Cinquantaine
= |10 Madame Vallée Conjoint Maladie de Parkinson Soixantaine

11 Madame Coté Seule Arthrite Octantaine
% 12 Monsieur Gag_;non Seul Polyarthrite rhumatoide Soixantaine
< 113 Monsieur Marcoux Conjointe Polynévrite sensitive Soixantaine

Tableau 1 — Profil des répondants ayant fait adapter leur logis & leur perte de mobilité. ’

Discutons un a un des trois types de facteurs déclencheurs de I'adaptation du logis a
partir du récit d’expériences des répondants.

Le premier type concerne le vieillissement avec un handicap physique préexistant. Les
cing personnes rencontrées qui sont confrontées a cette situation — trois hommes et
deux femmes - vivent toutes dans une maison de banlieue. Leurs limitations
fonctionnelles sont variées et sont associées a une paralysie totale ou partielle suite a
un accident ou une maladie dans leur jeune age. Une des femmes est agée de 91 ans

® Le CLSC peut attribuer des subventions pour défrayer certains colts de I'embauche de personnel
auxiliaire.
’ Les noms indiqués sont des pseudonymes qui protégent I'identité des répondants.
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et habite avec sa fille, 'autre débute la cinquantaine et habite avec son conjoint et ses
enfants. Les trois hommes sont dans la soixantaine : I'un habite seul, tandis que les
deux autres logent avec leur conjointe, dont 'un dans une maison comportant aussi un
logement pour leur fille. Avec le vieillissement naturel, des limitations additionnelles se
sont ajoutées a leur handicap, réduisant du coup leur autonomie. Dans tous les cas, ces
personnes utilisent un fauteuil roulant (manuel ou motorisé) ou encore un fauteuil de
type quadriporteur pour leurs déplacements tant a lintérieur qu'a lI'extérieur de la
maison. L’adaptation de la maison pour faciliter les déplacements en fauteuil roulant est
donc primordiale.

Le deuxiéme type de facteurs est I'annonce d’'une maladie dégénérative. En effet, ce
type de maladie perturbe la qualité de vie de l'individu affligé et celle de sa famille
principalement a cause de 'augmentation graduelle des déficiences, des limites et des
incapacités. Sept personnes étaient dans cette situation parmi lesquelles deux couples.
La particularité des cas de maladie dégénérative est de devoir prévoir les adaptations
en fonction d’'une perte croissante de mobilité et d’autonomie et d’'un soutien accru
nécessaire de la part des intervenants en santé et des autres aidants. Cette attitude
prospective s’est avérée difficile a adopter pour les répondants qui, aux stades précoces
de la maladie, étaient relativement mobiles au sein de leur domicile et méme a
I'extérieur de ce dernier. Dans les premiers stades ou la personne se déplace encore en
marchant, avec une canne ou une autre aide technique, ce sont les pertes d’équilibre
qui sont dangereuses et tout obstacle qui pourrait faire trébucher doit étre éliminé.
Cuisiner ou se laver en position assise est aussi préférable pour assurer la sécurité de
la personne. Si I'évolution de la maladie a travers le temps demeure difficile a jauger, le
confinement éventuel a un fauteuil roulant est pratiguement inévitable. Il est toutefois
difficile d’envisager, voire d’accepter, les adaptations qui seront nécessaires dans
I'avenir. L'ergothérapeute du CLSC devient une conseillere privilégiée, étant en mesure
d’identifier les stades de la maladie sur la base de I'expertise de sa propre expérience et
du personnel infirmier. Une deuxieme difficulté réside dans les délais d'attente pour
'approbation d’une demande d’aide financiere qui devient une source d’inquiétude
importante pour les individus et les familles concernées : « Qu’arrivera-t-il si la maladie
s’aggrave et que la situation se détériore pendant les mois ou le dossier sera en
attente? »

Le troisieme type de facteurs déclencheurs concerne la présence d'une maladie
inflammatoire sévere. Trois personnes rencontrées vivaient avec une maladie
S’attaquant a leurs articulations et-ou a leur systeme nerveux, s’accompagnant de
douleurs, d’enflures et de déformations. Ce type de maladie touche le plus souvent les
articulations des mains et des pieds et peut causer assez de douleur et d’enflure pour
rendre la marche difficile et avoir de la difficulté a se servir de ses mains pour des
activités quotidiennes, comme s’habiller et faire la cuisine. Dans le cas d’'un répondant,
sa maladie affecte aussi ses poumons, le rendant fragile aux pneumonies.

4.3.2. Les adaptations réalisées

La majorité des adaptations réalisées dans les 13 résidences visitées n'a pas modifié
'usage ou la localisation des pieces principales du logis. Dans un cas, un
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agrandissement a la maison actuelle a été envisagé, mais n'a pu étre réalisé compte
tenu des limites de financement disponible. Dans deux cas, les occupants ont vendu
leur maison et ont déménagé dans un condominium neuf dans un immeuble avec
ascenseur, pour se rapprocher des services et faciliter I'accessibilité au logis. Les
adaptations réalisées touchent principalement 'aménagement de la salle de bain et de
la cuisine, I'accés aux piéces ainsi que I'accés au domicile a partir de I'extérieur.

Les adaptations les plus fréquentes concernent la salle de bain. Plus précisément, elles
consistent a élargir la porte et agrandir la piece pour plus d’aisance avec le fauteuil
roulant. L’agrandissement a parfois nécessité de condamner une penderie dans une
chambre adjacente. Dans plusieurs cas, une douche sans seuil a remplacé le bain pour
eviter tout obstacle a enjamber. Des barres d’appui ont été installées dans la douche ou
le bain, de méme qu’a proximité du cabinet de toilette. Dans certains cas, ce dernier a
été changé pour un appareil plus haut ou une toilette-bidet facilitant I'hygiene. La vanité
est couramment modifiée pour inclure un dégagement sous le lavabo pour le fauteuil
roulant. Les rangements (tiroirs et tablettes) sont ajustés a la hauteur d’'une personne
assise. La robinetterie est parfois changée pour permettre de contrdler de maniere plus
sécuritaire la température de l'eau. Enfin, quelques adaptations incluent un rail au
plafond pour installer un léve-personne qui donne acces au bain.

L’adaptation de la cuisine représente des colts importants dans une perspective de
budget limité. Dans certains cas, la nécessité de I'adapter a été remise en question par
des répondants qui ont plutét misé sur une aide familiale pour la préparation des repas.
Dans le cas des ménages résidant dans de nouveaux condominiums, la cuisine était
adaptée a leur arrivée. Pour les autres, les adaptations courantes consistaient a
abaisser le comptoir et les armoires, a modifier le coup de pied pour le fauteuil roulant,
et a ajouter des tiroirs et des tablettes coulissantes avec des poignées a prise facile.

Les autres adaptations touchent différentes piéces de la maison, dont la chambre
principale. On pense principalement a linstallation d’'un rail pour léve-personne, de
barres d’appui prés du lit et a I'élargissement de la porte. Pour éliminer les obstacles a
I'accessibilité, les seuils de portes ont été abaissés ou « biseautés » et des ouvre-portes
automatiques activés a distance ont été ajoutés. Dans plusieurs cas, les tapis ont aussi
été remplacés par des couvre-planchers de vinyle ou de bois.

Finalement, pour améliorer I'accés a I'extérieur, une plate-forme élévatrice a été ajoutée
dans quelques cas. L’ajout d'une plate-forme élévatrice (ou verticale) intérieure pour
accéder a I'étage ou au garage en sous-sol demeure marginal car tres colteux (et
parfois non admissible dans le cadre du PAD).

4.3.3. Le processus d’adaptation : Son codt, ses étapes et sa durée

Douze des 13 répondants avaient soumis des demandes au Programme d’adaptation
de domicile (PAD) de la Société d’habitation du Québec. Onze demandeurs ont regu
I'aide demandée, alors qu’'une personne s’est désistée a cause de délais d’attente trop
importants et de la dégradation de la maladie. Un seul répondant a fait directement
affaire avec le privé et a l'aide d’'une amie ergothérapeute pour adapter son logis.
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Si 'on compare les récits d’adaptation, on percoit certaines réserves autour de la
formule actuelle d’aide financiére et technique, tant en ce qui concerne les montants
accordés, les nombreuses étapes et la durée du processus d’adaptation, que le stress
et l'inconfort vécus durant les travaux de rénovation proprement dits.

Ainsi, une premiére cause de ce malaise vient du plafond de financement fixé a 16 000$
pour les propriétaires de maisons qui est loin de couvrir I'ensemble des travaux
d’adaptation requis. En fait, seulement cing des onze répondants subventionnés par le
programme PAD ont obtenu ce maximum et certains ont malgré tout di débourser des
sommes importantes pour compléter les aménagements nécessaires. Plusieurs
demandeurs avaient besoin d’'une plate-forme élévatrice pour passer de I'extérieur a
I'intérieur de leur maison. Cette plate-forme peut colter a elle seule jusqu’a 14 500%.
Deux solutions se présentent alors pour le demandeur: défrayer plusieurs milliers de
dollars pour faire 'ensemble de travaux d’adaptation nécessaires (salle de bain, cuisine
et acces) ou encore laisser tomber la plate-forme ou l'adaptation d'une piéce,
généralement de la cuisine. Au dire de quelques répondants, ce sont les accidentés de
la route ou du travail qui bénéficient de la meilleure aide financiere et technique pour
'adaptation du logis. Nous n'avons pas comparé les sommes allouées par la
Commission de la santé et de la sécurité au travail (CSST) ou encore par la Société
d’assurance automobile du Québec (SAAQ) pour I'adaptation du domicile; toutefois, des
ergothérapeutes nous ont confirmé cet état de fait.?

La deuxieme difficulté réside dans la période d’'attente entre le dépot de la demande
d’aide financiére a la Société d’habitation du Québec et son approbation initiale qui
garantit le financement. Cela serait attribuable au temps de traitement mais surtout aux
listes d'attente et aux limites budgétaires du programme. Selon les récits des douze
ménages ayant soumis une demande au PAD, huit ont di attendre entre deux et trois
ans pour voir leur demande approuvee; deux autres, encore plus longtemps. Un
demandeur a d’ailleurs laissé tomber la demande financiere afin d’éviter une période
d’attente annoncée de deux ans.

Une autre perception partagée par plusieurs répondants concerne la durée et la
lourdeur du processus d’adaptation du domicile ou, en d'autres mots, le trop grand
nombre d’étapes a compléter et d’intervenants a rencontrer pour mener le projet a
terme. La perception générale est que I'étape de la préparation du plan d’'aménagement
et du devis de construction est bien encadrée par I'expertise technique des
ergothérapeutes et des professionnels de I'architecture. Seuls deux répondants
suggerent que les professionnels avaient une connaissance insuffisante de leur
quotidien ou de I'évolution de leur maladie. L'étape des soumissions, qui consiste a
inviter au moins un entrepreneur a produire un estimé les colts de réalisation des
travaux et a en retenir un parmi ces derniers, s'avére pénible pour presque toutes les
personnes rencontrées, financées ou non par le programme PAD. Les répondants se
sentent ici démunis et peu encadrés. lls parlent du stress vécu a travers la difficulté a la
fois de solliciter des entrepreneurs et d’en intéresser un pour la suite des travaux. Selon

8 Cela dit, ces organismes ont également des plafonds d’'aide financiere a respecter et I'aide accordée ne
doit répondre qu’aux besoins d’adaptation du logis.
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leurs témoignages, ces taches demandent beaucoup d’énergie a des personnes
malades (qui en manquent parfois pour affronter leur quotidien), ou encore a leurs
proches qui doivent composer avec leur parent ou conjoint malade et leurs autres
obligations familiales et professionnelles. Selon les répondants, I'étape de I'approbation
du plan et devis par la SHQ ajoute a la longueur du processus; d’'un autre coté, débuter
les travaux sans son obtention entraine de facto un non-remboursement. Enfin, I'étape
du chantier de rénovation semble la plus stressante pour les personnes rencontrées. Il y
a d’'abord la poussiére, le bruit, les odeurs pendant les travaux de rénovation qui, au-
dela de linconfort ressenti, peuvent s’avérer nocifs pour la santé déja affectée du
demandeur. En effet, seulement deux répondants ont pu loger ailleurs pendant les
travaux. Par ailleurs, la surveillance du chantier demande beaucoup d’énergie et peut
étre pénible si les travaux ne sont pas faits a satisfaction, selon les plans et devis. A ce
titre, les répondants soutenus par leur conjoint ou un de leurs enfants se sont dits
privilégiés; le stress était toutefois reporté sur ces derniers.

4.3.4. La satisfaction par rapports aux adaptations

Malgré la difficile acceptation de la maladie, malgré la longueur et la lourdeur pergue du
processus d’adaptation du logis et les limites du financement admissible, malgré aussi le
stress et la fatigue, les personnes que nous avons rencontrées sont unanimes a dire
que les adaptations apportées a leur domicile améliorent leur confort et leur qualité de
vie ainsi que ceux de leur famille.

Elles se sentent plus en sécurité, les risques de chutes et de blessures étant
considérablement réduits. Elles sont moins confinées a l'intérieur de leur maison,
pouvant accéder a plus de piéces. Les modifications a la salle de bain sont
particulierement appréciées. Elles permettent aux personnes ayant recu les adaptations
de conserver leur dignité dans leur intimité corporelle. Chez certains hommes,
I'impossibilité d’accéder au sous-sol pour bricoler fait réver d'un ascenseur; chez
quelques femmes, I'abandon de l'adaptation de la cuisine est ressenti comme une
moindre participation a une dimension importante de la vie familiale.

Le traitement des acces de et vers I'extérieur de la maison demeure un succes plus
mitigé, méme pour les personnes bénéficiant d’'une plate-forme élévatrice. L’hiver
québécois est la cause de plusieurs difficultés qui devraient étre prises en compte
systématiquement. L'idée que I'adaptation des logis comprend aussi I'accés sécuritaire
et aisé vers l'automobile, le jardin ou la rue (en quadriporteur, par exemple) doit
cheminer. A cet effet, un rangement intérieur devrait étre prévu pour les quadriporteurs.
Nous les avons en effet vus a quelques reprises dans les pieces de vie faute de pouvoir
les mettre ailleurs dans la maison. Les répondants nous ont précisé qu'il était impossible
de les laisser a I'extérieur en hiver a cause de la vulnérabilité au froid de la « batterie ».

Enfin, plusieurs répondants ont mentionné I'importance du caractere esthétique des
adaptations apportées au logis. Lorsque les adaptations préservent, voire bonifient,
'apparence de la maison en évitant les allures institutionnelles, cela contribue a faire
accepter plus facilement la transformation du chez-soi par les répondants et leur famille.

Adapter le logis pour prolonger I'autonomie
Vachon, Després et Lord_2007_Ecole d’architecture, Université Laval 32



4.4. L’adaptation du logis : Le point de vue des professionnels
4.4.1. Le point de vue du principal mandataire a Québec

Dans le cas des subventions du Programme d’adaptation de domicile (PAD) octroyées a
des résidants de la Ville de Québec entre 2001 et 2003, nous avons vu précédemment
que le Groupe de ressources techniques (GRT) Action-Habitation agissait comme
mandataire de la moitié des dossiers, a titre d’agent représentant la Ville de Québec.’
Deux professionnels formés en architecture traitent a peu prés exclusivement des
dossiers du programme d’adaptation de domicile. Ensemble, le représentant du GRT et
I'ergothérapeute du CLSC font une visite du domicile a adapter pour effectuer un relevé
des pieces a modifier. Le temps de préparation des plans d’aménagement et du devis
de construction oscille entre une vingtaine et une centaine d’heures, selon I'envergure
du projet, ce qui inclut visites, conception, dessins, estimation des colts et visite
d’approbation. Le représentant du GRT peut revenir au domicile du demandeur juste
avant les travaux, mais le plus souvent il ne repasse que pour la visite d’approbation des
travaux réalisés, approbation qu’il doit transmettre a la SHQ pour que le demandeur soit

paye.

Les relations gu’entretiennent les professionnels en architecture du GRT avec la
quinzaine d’ergothérapeutes du territoire des CLSC de Québec et les professionnels de
la SHQ sont excellentes. Le GRT travaille le plus souvent avec un bassin de quatre
entrepreneurs généraux dont un a fait de I'adaptation une de ses spécialités. Pour éviter
les conflits d'intérét, le groupe de ressources techniques évite, d'un commun accord
avec la SHQ, de référer les noms d’entrepreneurs particuliers aux demandeurs qui
doivent contacter ces derniers eux-mémes.

De l'avis des professionnels rencontrés, méme si depuis mars 2005 la SHQ a accéléré
son délai d’approbation des dossiers suite a une premiére visite pour les confier plus
rapidement au GRT, le processus demeure long et complexe. lls précisent gqu’environ le
tiers des dossiers est fermé pendant une période d’attente et de traitement, soit parce
que le demandeur décéde, qu’il abandonne face a la lenteur ou la complexité du
processus, qu'il déménage ou encore parce que les colts estimés sont au-dela de ce
qui est envisageable avec la subvention.

Les professionnels du GRT sont aussi a méme de percevoir l'inquiétude et les émotions
que suscitent chez les personnes fragilisés les projets d’adaptation du domicile. Il leur
incombe souvent de les convaincre de la nécessité de certaines adaptations en
prévision d'une détérioration de leur état de santé, alors qu’elles ne sont pas toujours
prétes a accepter cette démarche.

Tout comme les répondants nous I'ont indiqué, ils trouvent que la responsabilité pour les
demandeurs de contacter et d'embaucher un entrepreneur en plus d’accueillir plusieurs

% En 2004, ce GRT s’est occupé de 187 dossiers d’adaptation pour la SHQ suite & un déblocage de fonds
alors que leur moyenne annuelle était d’environ 40 a 50 dossiers. Pour 2005, le nombre de dossier
s’élevait & environ 85.
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intervenants dans leur maison est lourde. lls suggérent l'accés a une liste
d’entrepreneurs préalablement formés et sensibilisés a I'adaptation du domicile.

4.4.2. Le point de vue d’un entrepreneur en construction

L’entrepreneur général en construction résidentielle’® que nous avons rencontré abonde
dans le méme sens. Sa clientéle est vieillissante et souvent atteinte d’une maladie
dégénérative. Il indique que la clientele entre en contact avec les constructeurs grace a
des encarts dans [l'annuaire téléphonique qui affichent un sigle « personne
handicapée » mais, surtout, grace au bouche-a-oreille. Toutefois, ses clients sont
souvent désarmés devant l'envergure des travaux et le nombre d’intervenants
impliqués. Sensible aux besoins d’'une clientéle plus vulnérable, I'entrepreneur organise
les activités du chantier de maniére intensive pour raccourcir la durée du chantier et
diminuer les dérangements au maximum.

Les professionnels du GRT et I'entrepreneur sont aussi d’accord sur la nécessité de
remonter le plafond des subventions, fixé a 16 000$ pour les ménages propriétaires. En
effet, ils précisent que ce plafond n’a pas été majoré depuis 1991 alors que les codts de
construction et de main d’ceuvre continuent d’augmenter. L'ajout de trois appareils
comme une plate-forme élévatrice, un ouvre-porte automatique et un léve-personne
peut facilement s’élever a 23 000$. L’entrepreneur, pour sa part, avance que
'universalité du programme devrait étre remise en question en faveur d’'une aide plus

généreuse pour les ménages aux revenus moins élevés.

En outre, ils sont aussi d’accord sur I'écart de plus en plus important qui se creuse entre
I'estimation de colts réalisée par le GRT et les entrepreneurs soumissionnaires. Cela
s’expliquerait entre autres par le fait que la liste de prix unitaires pour les équipements et
certains types de travaux utilisée par la SHQ, bien gu’indexée annuellement, ne reflete
pas le contexte qui prévaut actuellement dans la construction. Etant donné que la
Société d’habitation du Québec établit le montant de la subvention en fonction de
I'estimation la plus basse entre celle du mandataire et celles des entrepreneurs, ces
derniers sont de plus en plus réticents a s’engager dans ce type de projets.

Enfin, I'expérience des professionnels consultés suggére dajouter a la liste
d’adaptations admissibles les solutions suivantes :

e linstallation de plates-formes élévatrices extérieures « fermées » pour optimiser leur
utilisation et leur confort en toutes saisons;

e I'ajout d'un abri temporaire ou léger, de méme que d’un lieu de transition a I'entrée
de la maison pour faciliter 'acces en fauteuil roulant (surtout en hiver quand les
roues sont souillées);

0 Cet entrepreneur général réalise des travaux d’adaptation de domiciles subventionnés par la SHQ
depuis le début des années 2000 a raison de 3 ou 4 projets par année. Plus de 80% des rénovations sont
réalisées dans des maisons unifamiliales.
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e |'aménagement d’'un bureau ou d’un atelier ou réaliser des activités de détente;

e la réalisation de rampes d'acceés extérieures « paysagées » s'intégrant mieux a la
maison.

5. Conclusion ; Bilan et recommandations

Notre étude portait sur l'adaptation du domicile en banlieue dans un contexte de
maintien & domicile d’ainés fragilisés. Nous avons croisé les récits d’expériences de 13
personnes fragilisées a la fois par le vieilissement et un handicap ou une maladie
chroniqgue ou dégénérative ayant fait adapter leur domicile avec, d’'une part, I'analyse
objective de 34 dossiers du Programme d’adaptation de domicile (PAD) de la SHQ et,
d’autre part, avec l'avis de professionnels de la santé et de 'aménagement chargés de
les soutenir dans leur démarche. Suite a cette étape de recherche, quelques constats
émergent sur la situation actuelle en matiére d’adaptation du domicile. Notre objectif est
ici de contribuer de maniére constructive aux réflexions des ministeres et organismes
concernés par le maintien a domicile de la portion de la population vieillissante qui
souffrira de limitations fonctionnelles importantes et dont l'autonomie passera
inévitablement par I'adaptation du domicile.

Un premier constat est qu’il serait important que le ministere des Affaires municipales et
des Régions, le ministére de la Famille et des Ainés, et le ministere de la Santé et des
services sociaux se concertent dans leurs orientations pour donner plus de place a
'adaptation résidentielle au sein des politiques et des programmes en matiere
d’habitation, de soutien aux familles et aux ainés, et de soutien a domicile. Au cours de
ce projet de recherche étalé sur pres de deux ans, nous avons pu apprécier la qualité du
travail conjoint mené par les professionnels de la Société d’habitation du Québec, du
programme de soutien a domicile d’'un CLSC, d'un Groupe de ressources techniques,
ainsi que d'un entrepreneur en construction autour de l'adaptation du domicile. Ces
personnes sont généreuses et motivées par 'amélioration du bien-étre des personnes
fragilisées. Elles travaillent avec compétence, a partir de moyens modestes et dans des
conditions souvent difficiles. Au fil des ans, elles ont acquis une connaissance concrete
des besoins de leur clientéle et des moyens nécessaires pour bien la servir. Leur
expertise mériterait d’étre croisée a celles d’autres chercheurs et experts-conseils dans
le domaine de I'adaptation du logis et des soins a domicile. Avec la collaboration des
personnes fragilisées concernées par ces adaptations, soit les « experts » du quotidien
eux-mémes, des pistes de solution pour des rénovations exemplaires pourraient étre
développées.

Si la sensibilisation des professionnels de la santé, de I'aménagement et de la
construction aux questions d’accessibilité universelle et d’adaptation du logis est
importante, les besoins de formation demeurent entiers. Les exemples de collaborations
interdisciplinaires requises pour une telle formation demeurent marginales au Québec. Il
importe que les programmes d’architecture, de design de I'environnement et de design
intérieur des universités québécoises integrent dans leur curriculum non seulement des
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objectifs de sensibilisation sur ces questions, mais des objectifs de savoir-faire et des
activités concrétes. Des collaborations avec les programmes d’ergothérapie, qui ont une
formation minimale mais acquise de leurs professionnels en matiére d’accessibilité
universelle, a travers des programmes conjoints de formation pourraient avoir des
retombées importantes et positives a moyen terme.

Il faut aussi systématiser et diffuser plus largement l'information aux particuliers désirant
adapter leur domicile et leur offrir une expertise professionnelle et un soutien technique
accrus. Il y a, d’'une part, les ménages qui font face a I'urgence d’adapter leur maison
pour améliorer la qualité de vie d’'une personne malade ou handicapée et qui sont en
mesure d'investir eux-mémes qui devraient étre redirigés rapidement vers des
ressources professionnelles privées et spécialisées dans I'adaptation résidentielle. Un
répertoire a I'échelle provinciale assurant certains standards de compétence et de
qualité de services mériterait d’étre constitué.

Pour la clientéle avec des moyens plus modestes, autres que celles desservies par les
programmes de la CSST et de la SAAQ, l'aide technique et au financement des
adaptations demeure importante. La réalité des listes d’attente, les délais inévitables
dans le traitement des demandes et les limites budgétaires allouées au Programme
d’adaptation de domicile (PAD) de la SHQ suggérent la nécessité d'injecter des
ressources humaines et financieres additionnelles. L’engagement politique des
gouvernements envers le soutien a domicile doit en effet se manifester d’abord dans un
engagement financier significatif, récurrent et inaliénable.

Le nombre de projets d'adaptation réalisés a ce jour demeure négligeable
comparativement aux besoins qui déferleront sur les différents services en santé et en
habitation & moyen terme. La seule considération des colts d’hébergement en CHSLD,
ajoutés a ceux de construction de nouveaux centres hospitaliers, devrait suffire a
convaincre les décideurs de la pertinence d’investir dans les programmes d’adaptation
des milieux résidentiels. Considérant I'horizon démographique, il est urgent de relever
nos manches et de se mettre a la tache.
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Annexe : Mieux vivre chez soi : L’adaptation du logis
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NOTE

Cerecueil propose d'informer ceux que I'adaptation du logis préoccupe enrelatant I'expérience de
qguelques résidants de la banlieue de Québec qui ont vécu cette transformation importante de leur
milieu de vie. A ce titre, cette publication ne prétend pas couvrir tous les aspects de la rénovation ré-
sidentielle liee & I'adaptation du logis, étant donné la variété des besoins de chacun. Pour répondre
adéquatement a des besoins particuliers ou pour s'assurer du respect des reglements et des normes
en vigueur lors de la rénovation, il est nécessaire de s'adresser, selon le cas, & un représentant ou &
I'ergothérapeute du CLSC, a un architecte, a un spécialiste de la rénovation, ou encore au service
d'urbanisme de la municipalité.

Recherche :
Geneviéve Vachon, professeure, Ecole d'architecture, Université Laval
Carole Després, professeure, Ecole d’architecture, Université Laval

Ont également contribué au contenu de cette publication : Sébastien Lord, avec Barbara Albeck,
Emilie Garneau, Maryse Martel et Daniel Pelletier. Yan Paquin a réalisé la conception graphique de
ce recueil.

Ce projet a été réalisé grace au soutien financier de la Société canadienne d’hypothéques et de
logement (SCHL) dans le cadre de son Programme de subventions de recherche (PSR). Les idées

exprimées sont toutefois celles des auteurs et non la position officielle de la SCHL.

[aucune des images de ce recueil ne représente des personnes rencontrées afin de protéger leur anonymat]
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INTRODUCTION

Vivre dans son domicile de maniére autonome, en sécurité et en santé contribue al'accomplissement
de soi et a éviter I'hospitalisation. En plus d'aider les déplacements d'une personne fragilisée ainsi
que de faciliter les soins & domicile, I'adaptation du logis doit faciliter les gestes quotidiens et les ac-
tivités domestiques. Adapter son domicile n'est pas seulement utile d la personne présentant une dé-
ficience physique, cela facilite aussi la tdche des aidants. Bien gu’il existe des guides d’information
sur les possibilités techniques d'adaptation du logis, aucun d’'eux ne traite cependant de I'impact
des rénovations sur le quotidien des utilisateurs avant, pendant et aprés les travaux.

Mieux vivre chez-soi: I'adaptation du logis est un recueil d'expériences qui s'adresse a des per-
sonnes fragilisées par la maladie, le vieillissement et les handicaps, et qui envisagent, avec leurs
proches, adapter leur résidence pour améliorer leur qualité de vie et leur autonomie. Cette publica-
tion vise donc d informer et & préparer la réalisation d'un projet d'adaptation du logis par le biais
d'expériences vécues par des résidants vivant avec des limitations physiques importantes.

Sont ainsi esquissés des portraits de situations typiques basés sur les expériences d'adaptation du
logis de 13 personnes dont la majorité ont fait appel & un programme de subvention pour adapter
leur domicile, le Programme d'adaptation de domicile (PAD) de la Société d'Habitation du Québec
(SHQ, www.habitation.gouv.qc.ca). Considérant I'universalité de ce programme et qu'un nombre
important de familles québécoises y font appel, ce recueil propose de I'examiner de plus pres.

Ces portraits permettent d'avancer certains constats et proposent des conseils & la lumiére des dif-
férentes situations que nous avons rencontrées au cours de notre étude.
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Précisons que cette recherche est le résultat d’une collaboration entre I'Ecole d’architecture de I'Université
Laval et le service de soutien & domicile du CLSC Orléans de Québec dont le territoire comprend d'importants
secteurs de banlieue. Cette étude est aussi le fruit d'une collaboration avec la Division de la recherche de la
Société d'habitation du Québec (SHQ) qui a autorisé I'accés aux informations non nominatives des dossiers
d’'aide financiére et technique du Programme d'adaptation de domicile (PAD) entre 2001 et 2003 pour la
region de Québec.

Au cours de ce projet de recherche quis'est étalé sur prés de deux ans, nous avons pu apprécier la qualité du
travail conjoint mené par les professionnels de la Société d’habitation du Québec, du programme de soutien
a domicile d'un CLSC, d'un Groupe de ressources techniques, ainsi que d'un entrepreneur en construction sur
I'importante question de I'adaptation du domicile. Ces personnes sont toutes motivées par I'amélioration du
bien-étre des personnes fragilisées. Elles travaillent avec compétence a partir de moyens modestes et dans
des conditions souvent difficiles. Au fil des ans, elles ont acquis une connaissance concrete des besoins de leur
clientele et des moyens nécessaires pour bien la servir. Leur expertise est importante et mérite d’étre croisée
a celles d'autres chercheurs et experts-conseils dans le domaine de I'adaptation du logis et des soins & domi-
cile, en collaboration avec des personnes fragilisées également concernées afin de continuer de développer
des stratégies et des modeéles de rénovation exemplaires.

Ce recueil d'expériences est divisé en trois parties. La premiére explique en quoi consiste I'adaptation du do-
micile, identifie les raisons qui motivent un projet d’adaptation ainsi que I'étendue de ces dernieres, en tenant
compte des programmes et des personnes-ressources disponibles. La deuxiéme partie présente 3 situations
de vie typiques esquissées a partir de I'expérience de personnes qui, avec leurs proches, ont fait appel & une
subvention pour adapter leur domicile, dont le Programme d'adaptation de domicile (PAD) financé par la
Société d'habitation du Québec. Il s’agit de trois types de situations ou I'adaptation du logis s’avere néces-
saire pour prolonger I'autonomie et faciliter les soins & domicile. Les situations sont liées & des problemes de
mobilité corporelle et d'accessibilité suite & une maladie dégénérative, & une maladie inflammatoire ou a
un accident. Enfin, la troisieme partie propose, a la lumiére du vécu quotidien des personnes rencontrées et
de leurs proches, des recommandations pour tous ceux et celles qui envisagent adapter leur domicile et ainsi
contribuer d mieux anticiper leurs besoins et répondre & leurs questions.

Groupe Interdisciplinaire de Recherche sur les Banlieues_GIRBa



PARTIE 1
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Pourquoi adapter le domicile?

La décision d'adapter son logis vise en général & améliorer les accés intérieurs et extérieurs d la demeure, ainsi
que les circulations et I'organisation des pieces de maniere & mieux supporter I'autonomie de la personne fra-
gilisée. Ces adaptations permettent aussi de faciliter les soins et les services & domicile offerts par du personnel
externe, ainsi que de soutenir les proches et la famille. Cela inclut les services de soins de santé et d’hygiene
mais aussi des services communautaires tels le ménage, la préparation des repas et le transport.

L'adaptation du domicile est une alternative véritable a I'entrée des personnes &gées fragilisées en établisse-
ment (cenfre d’hébergement ou CHSLD) en les soutenant dans leur logis tout en améliorant leur qualité de
vie et celle de leur famille. Plusieurs études ont en effet démontré qu’'une adaptation judicieuse du domicile
contribue a I'amélioration de la santé tout en gardant les occupants loin des soins institutionnels.

Les mauvaises adaptations, par contre, sont des opportunités perdues. Il importe ainsi de bien évaluer les
besoins et de les confronter aux contraintes techniques, architecturales, financiéres et méme personnelles qui
accompagnent souvent un projet d'adaptation.
Quelles sont les adaptations les plus courantes?
Les sources d'information et les guides sur I'adaptation des logis pour les besoins de personnes limitées dans
leur autonomie relévent deux grandes catégories d'intervention : I'ajout d'équipement ou d'aides techniques
et les modifications physiques aux espaces de la demeure. Ces interventions visent essentiellement & éliminer
les obstacles dans les déplacements et & I'acces aux différentes pieces de la résidence.
1) L'ajout d'équipements peut comprendre :

Des équipement aidant I'acces aux lieux, les déplacements et le transfert des personnes fragilisées :

e Barres d'appui

e Leve-personnes
e Plates-formes élévatrices
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e Quvre-porte automatique
e Bancs de douche, etc.

Des systemes de contréle de I'environnement (SCE) ou domotique, c'est-a-dire les technolo-
gies permettant d'automatiser, de programmer ou de coordonner des taches afin d'améliorer

le confort dans la résidence :

* Différents contréles a distance : luminaires, ouvre-portes, téléphone, télévision, etc.

e Lit ajustable, etc.

2) Les modifications physiques au logis et a ses accés comprennent essentiellement des altérations

aux pieces et aux aménagements extérieurs :

e Rampe d'acceés intérieure et/ou extérieure
* Elargissement de portes

e Agrandissement de la salle de bain

» Rabaissement des comptoirs et des vanités
e Ajout ou démolition de cloisons

* Ajustement des planchers et des seuils.

Pour ce qui est de fournir différents petits équipements
d'appoint, les CLSC offrent des programmes d’'Aide &
la vie domestique (AVD) et d' Aide a la vie quotidienne
(AVQ). Dans le cas des adaptations qui fouchent les
batiments, la Société d'habitation du Québec (SHQ)
peut contribuer par le biais du Programme d’aptation
de domicile (PAD). Ce programme universel de fi-
nancement est présenté plus loin dans plus de détails.

Ainsi, il est important de considérer dés le départ
de la réflexion I'ensemble des besoins et des possi-
bilités d'adaptation, allant de I'ajout d'équipement
d'appoint jusqu'd la modification & apporter & cer-
taines piéces ou circulations, en faisant appel d des

bien pensé
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personnes compétentes pour conseiller et guider. Pour plus de détails sur les aspects plus techniques des
adaptations, on peut consulter le guide abondamment illustré de la Société d'habitation du Québec intitulé
« Un logis bien pensé, j'y vis, j'y reste », disponible sur demande & la SHQ.

Différents facteurs influenceront I'ampleur et le coUt de rénovation, de méme que la somme des efforts phy-
siques a fournir. Fondamentalement, les rénovations doivent permettre de répondre aux besoins particuliers
de la personne fragilisée et ceux plus généraux de sa famille ou de ses aidants. Il faut aussi penser ¢ la facilité
plus ou moins grande d'adapter certaines maisons selon I'dge de la construction, le nombre d'étages et la
structure, de méme que I'organisation et la forme des pieces plus ou moins faciles & modifier selon le cas. La
disponibilité de personnes-ressources, ainsi que les apports bénévoles de la famille et des proches avant et
pendant la rénovation peuvent aussi réduire les colts. Enfin, le projet sera influencé par la capacité a payer
des personnes concernées ainsi que par I'octroi possible d'une subvention d'aide a la rénovation.

OU m’adresser pour obtenir de I'information sur I'adaptation du domicile?

Selon I'origine, la nature et la cause des limitations physiques, différents organismes fourniront une aide finan-
ciere pour I'adaptation du domicile :

1. Pour les limitations physiques liées aux accidents du travail :
* La Commission de la santé et de la sécurité au travail (CSST) (www.csst.qc.ca/portail/fr);

2. Pour les limitations physiques liées aux accidents de la route :
* La Société d'assurance automobile du Québec (SAAQ) (www.saag.gouv.qgc.ca/victime);

3. Pour les limitations physiques liées aux blessures de guerre :
* Les Anciens combattants du Canada (www.vac-acc.gc.ca/youth_f)

4. Pour les autres causes de limitations physiques :
e La Société d'habitation du Québec (SHQ) (www.habitation.gouv.qgc.ca)

LAAA (Logements adaptés pour ainés autonomes). Ce programme, dont la gestion est as-
surée par la SHQ, subventionne des adaptations mineures & une maison ou a un logement

Groupe Interdisciplinaire de Recherche sur les Banlieues_GIRBa



habités par des personnes dgées de 65 ans et plus avec un faible revenu, jusqu’d un
maximum de 3500%. Par exemple, le LAAA finance I'achat et I'installation de barres
d'appui, de mains-courantes, de poignées de portes en bec de cane, etc. Pour plus
de détails, on peut consulter le site Internet www.cmhc-schl.gc.ca/fr/co/praifi/praifi_
004.cfm, contacter la municipalité, la SHQ ou le CLSC pour obtenir une brochure
explicative.

Programme d’adaptation de domicile (PAD). Ce programme offre une aide fi-
nanciere pouvant atteindre 16 000$ aux personnes handicapées limitées dans
I'accomplissement de leurs activités quotidiennes, sans égard d leur revenu. Il s'agit
donc d'un programme de subvention universel qui assiste les colts des fravaux
d’'adaptation du logis. Le Programme d’'adaptation de domicile finance les travaux
d’adaptation, peu importe gu'il s’agisse d’'une maison unifamiliale, d'un logement
dans un immeuble ou d'une chambre dans une maison de chambres. Le finance-
ment du PAD est accessible d une clientéle qui vit avec des limitations fonctionnelles
séveres et persistantes. Une consultation & domicile avec une ergothérapeute est exi-
gée afin de bien établir les besoins et les possibilités (voir les étapes d'une demande
d’aide plus loin). Pour plus d'informations, il convient de consulter le site Intfernet www.
habitation.gouv.qc.ca ou de contacter une personne-ressource dans la municipalité,
le CLSC ou la SHQ (1-800-463-4315).

Considérant le caractére universel du PAD et qu'une majorité de nos répondants y
ont fait appel, voyons maintenant son contenu de plus prés.

Quelles sont les conditions d’appui financier du Programme d’adaptation de domi-
cile ?

La subvention du Programme d'aptation de domicile (PAD) dépend du mode d'occupation du
ménage. Elle peut atteindre 4 000$ pour le locataire d'une chambre, 8 000$ pour le locataire d'un
logement et 16 000$ pour un propriétaire occupant (maison, copropriété ou condominium). Dans
certains cas, le programme peut subventionner un déménagement jusqu’'a 5 750$ (0 méme le mon-
tant d’'aide maximal) si le demandeur fait la preuve qu'il est plus avantageux d’habiter dans un
domicile mieux adapté mais nécessitant peu de travaux comparativement a I'investissement pour
rénover le logis actuel.
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Si la situation médicale d'un demandeur s'aggrave ou encore si sa situation de vie personnelle subit un
changement important (comme la perte d'un aidant naturel), il peut soumettre une deuxieme demande
de subvention pour la somme résiduelle du montant maximal admissible, si ce dernier n'a pas été atteint, ou
pour la somme totale. Par exemple, si une premiéere subvention s'éleve a 10 000$, un demandeur propriétaire
d'une maison est admissible & une deuxieme subvention de 6 000$, pour un total n'excédant pas 16 000$.

A cela la Société d’habitation du Québec (SHQ) peut accorder un montant supplémentaire pour une aide
jugée exceptionnelle selon certains critéres. Ce supplément peut aller jusqu’'da 7 000$ pour un propriétaire oc-
cupant (d'une maison ou d'un condominium) et jusqu’a 15 000$ pour un résidant d'un logement. Dans tous
les cas, la subvention est versée au propriétaire aprés I'exécution des travaux, qui doivent avoir été approu-
vés obligatoirement par un mandataire de la SHQ au préalable. Pour des informations encore plus détaillées,
le site Internet de la SHQ est trés utile: www.habitation.gouv.qc.ca/programmes/adapter_domicile.html.

Quelles sont les principales étapes du cheminement d’'une demande de financement?

La premiére chose a faire, si on songe a adapter son logis pour faciliter I'autonomie ou celle d'un proche,
c'est de s'inscrire au programme sans délai. Pour ce faire, il convient de consulter les personnes-ressources du
CLSC ou encore celles de la SHQ afin de s'inscrire sur la liste d’attente du programme en remplissant un formu-
laire. Par la suite, I'ergothérapeute du CLSC assistera le demandeur dans I'ouverture du dossier de demande.
Ayant acceés au dossier médical, cette derniére est en mesure de justifier d'entrée de jeu I'adaptation du
logis et de conseiller sur les besoins spécifiques. Dans le montage de la demande, I'ergothérapeute collabore
avec les professionnels de la Société d'habitation du Québec (SHQ), avec le représentant d'un organisme
mandaté par la municipalité ou encore avec l'inspecteur municipal.

Une fois la demande de subvention acheminée a la Société d'habitation du Québec (SHQ), elle est placée
sur une liste d'attente jusqu'd ce que les fonds nécessaires pour le fraitement du dossier soient alloués au Pro-
gramme d'aptation de domicile (PAD). Il pourrait ainsi s’écouler plusieurs mois avant d’obtenir I'acceptation
de la SHQ pour procéder & la réalisation des plans et devis de rénovation (les dessins des transformations et
les directives de construction), d’ou I'importance de soumettre la demande initiale rapidement a cet organ-
isme.
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La conception des plans et devis pour les adaptations & réaliser est faite par un mandataire de la
Société d’habitation du Québec (SHQ). Cette étape prend généralement entre 12 et 15 mois apres
la demande initiale. Enfin, I'étape suivante consiste & demander des soumissions de coOts de ré-
novation & des entrepreneurs en construction. Cette responsabilité revient au demandeur, que les
professionnels mandatés par la SHQ pourront conseiller.

C'est aussi au demandeur qu'il revient de financer les travaux et de superviser ces derniers durant la
durée du chantier de rénovation. Il est plus difficile d’évaluer la durée de cette étape considérant
la diversité des types de travaux et les disponibilités des entrepreneurs. Une chose est sire, selon
I'ampleur de la rénovation, les tfravaux peuvent prendre plusieurs semaines voire quelques mois.

C’est seulement apres que le mandataire désigné par la Société d'habitation du Québec (SHQ) a
vérifié sur place la conformité des travaux aux plans et devis que cette derniere effectue le verse-
ment de I'aide financiere au demandeur. Normalement, le versement s'effectue rapidement (dans
un délai d'une a deux semaines). Cependant, il peut arriver que I'entrepreneur demande un paie-
ment & mi-chemin des fravaux ou des la fin du chantier. Il est de la responsabilité du demandeur de
négocier une entente avec ce dernier.

En résumé, les étapes du cheminement d'une demande de financement sont les suivantes :

1) Obtenir le consentement du propriétaire de I'immeuble oU seront effectués les fravaux si
le demandeur n'est pas le propriétaire;

2) Contacter le CLSC pour vérifier I'admissibilité au programme de subvention. On peut aussi
contacter directement un professionnel de la Société d'habitation du Québec (SHQ) respon-
sable du Programme d'adaptation de domicile;

3) Avec ou sans I'aide de I'ergothérapeute, soumetire le Formulaire de demande d’aide
provisoire a la Société d'habitation du Québec (SHQ) qui inscrit automatiquement le deman-
deur sur la liste d’atftente jusqu’au déblocage du montant de la subvention. Il est frés impor-
tant de noter que la SHQ ne remboursera pas les tfravaux entrepris ou complétés pendant
que le demandeur reste sur la liste d’aftente;
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4) Suite au feu vert de la SHQ, I'ergothérapeute rencontre le demandeur pour faire une évaluation
détaillée des besoins spécifiques d'adaptation;

5) Le mandataire de la SHQ entre ensuite en contact avec le demandeur pour organiser une visite d
domicile, suite & quoi il préparera les plans et le devis d'adaptation du logis, en plus d'une estimation
des coUts visant & établir le montant de la subvention;

6) Armé des plans et devis, le demandeur contacte deux ou trois entrepreneurs en construction &
qui demander de soumettre par écrit leur estimation des colts des travaux. La SHQ exige au moins
une soumission d'un entrepreneur général. Ces estimés doivent ensuite étre acheminés a la Société
d’habitation du Québec (SHQ). L'entrepreneur choisi devra étre approuvé par la Régie du batiment
du Québec. Le demandeur est encouragé mais pas tenu d’embaucher le plus bas soumissionnaire.
Cela dit, la Société d’habitation du Québec (SHQ) tient compte de I'estimation du mandataire et de
la soumission la plus basse parmi les entrepreneurs pour octroyer le montant de I'aide financiére;

7) Le dossier est maintenant complet & la SHQ qui détermine le montant exact accordé, selon les
limites permises;

8) Les travaux ont lieu, sous la supervision du propriétaire. Il est de la responsabilité du demandeur de
négocier une entente de paiement avec |'entrepreneur, soit dés la fin du chantier ou au moment du
versement de la subvention par la SHQ;

9) Quand les travaux sont complétés, le mandataire vérifie qu'ils sont conformes aux plans et devis et
a I'entente de financement, suite & quoi I'aide financiére est versée au propriétaire.

Groupe Interdisciplinaire de Recherche sur les Banlieues_GIRBa



PARTIE 2
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Faire I'expérience de I'adaptation de son domicile

e e s

MAISON'INDIVIDUELLE

QUADRIPORTEUR

Pour comprendre comment le processus d'adaptation a été « vécu de
I'intérieur », nous avons fait des entretiens avec 13 personnes et des mem-
bres de leur famille ou de leur entourage qui ont relaté leur expérience
face au processus d'adaptation de leur résidence. Parmi les 13 indivi-
dus, 12 ont acheminé une demande au Programme d’'adaptation de
domicile (PAD) mais une personne s'est finalement désistée. Une seule
personne n'a fait appel & aucune aide financiere extérieure.

Ces personnes ayant adapté leur domicile sont &gées de la jeune
cinquantaine a plus de 90 ans. Elles sont propriétaires et vivent pour la
plupart dans des maisons individuelles de banlieue construite dans les
années 1950-1960. Deux ont fait le choix de vendre leur maison pour dé-
ménager dans un appartement en copropriété (condominium).

La capacité d se déplacer parleurs propres moyens avec, au besoin, une
prothése, une canne, un fauteuil roulant ou d'autres aides techniques,
fait partie intégrante du quotidien des gens rencontrés. Aussi, la néces-
sité que leur milieu de vie soit bien adapté a leurs activités quotidiennes
ou aux soins et services qu'ils recoivent du CLSC ou d'autres organismes
s'inscrit au coeur des préoccupations de tous ceux qui se sont exprimés.

Les conditions de mobilité et de santé des personnes rencontrées sont
variées. Cing vivaient avec un handicap: deux sont hémiplégiques
(paralysie totale ou partielle d'une moitié du corps), deux autres sont
quadriplégiques (paralysie des quatre membres moteurs) et une per-
sonne, d0 a son age, se déplace en fauteuil roulant. Cing personnes
voient leur motricité diminuer graduellement & cause d'une maladie dé-

Groupe Interdisciplinaire de Recherche sur les Banlieues_GIRBa



générative (sclérose en plaques, Parkinson, etc.), et trois autres & cause d'une maladie chronique
(arthrite sévere, notamment).

La prochaine section brosse des portraits de ces situations de vie a partir des profils d'individus qui
partagent des expériences similaires. Ces portraits abordent chacun quatre dimensions vécues dans
le processus d’adaptation de leur domicile, soit :

e La nature des limitations de I'individu fragilisé et la situation familiale,

¢ Le cheminement de la demande au Programme d'Adapation de domicile, le cas échéant,
¢ Le chantier de rénovation,

¢ Les adaptations réalisées,

e La satisfaction envers les adaptations.
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Adapter son domicile pour vivre et vieillir avec un handicap physique

Les difficultés & se déplacer de maniere autonome font partie intégrante du quotidien d'une personne handi-
capée, que ce soit d la suite d'un accident, d'une maladie ou de la vieillesse. L'accomplissesment de plusieurs
activités quotidiennes et le sentiment de sécurité de la famille peuvent en étre affectés. Nous avons rencontré
cing personnes vivant et vieillissant avec des problémes de mobilité dus & un handicap. Tous, deux femmes et
trois hommes, habitent une maison unifamiliale en banlieue. Une des femmes est dgée de plus de 90 ans et
habite avec safille, I'autre débute la cinquantaine et réside avec son conjoint et ses enfants. Les trois hommes
sont dans la soixantaine : I'un habite seul, tandis que les deux autres logent avec leur conjointe, dont I'un dans
une maison comportant aussi un logement pour leur fille.

Leurs limitations de mobilité sont variées et proviennent de problémes associés d une paralysie totale ou
partielle suite & un accident de la route ou une infection virale, combinés a leur vieilissement. Dans tous les
cas, ces personnes utilisent un fauteuil roulant (motorisé ou manuel), ou encore un fauteuil motorisé de type
quadriporteur pour leurs déplacements tant & I'intérieur qu'a I'extérieur de la maison. Ces personnes sont
limitées dans leurs mouvements et ont d0 apprendre, avec leur famille, & recomposer leur quotidien en con-
séguence. Toutes peuvent compter sur du support provenant soit du CLSC, d'organismes d'aide, de leurs
aidants proches ou encore des trois. C'est avant tout pour améliorer leur qualité de vie et celle de leur famille
que ces personnes fragilisées ont décidé d'adapter leur domicile pour assurer leur sécurité et faciliter leur
autonomie.

Les adaptations que nécessite une personne vivant avec un handicap physique touchent principalement les
fonctionnalités de la salle de bain et de la cuisine, ainsi que les accés a I'extérieur de la maison. Les besoins en
accessibilité et en support d I'autonomie sont relativement stables. Toutefois, avec le vieillissement, des limita-
tions additionnelles peuvent s'ajouter. Il est donc sage d’en tenir compte et de planifier I'adaptation du logis
dans une vision & long terme de maniére a soutenir I'autonomie le plus longtemps possible.

Voyons maintenant de plus pres comment 5 personnes handicapées et confrontées au vieillissement ont vécu
le processus d'adaptation de leur logis.
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Récit 1

La situation d’origine

Madame Giroux a 21 ans et vit dans sa maison depuis plus de cinquante
ans. Sa fille est revenue habiter avec elle depuis une quinzaine d'années
afin d'en prendre soin. Cette dame dgée est confrontée a plusieurs
problémes de vieillesse et de santé qui affectent considérablement son
autonomie et qui ralentissent sa mobilité. Madame Giroux doit avoir
recours & un fauteuil roulant pour se déplacer; autrement, il lui faut de
I'aide. Or, vaquer aux activités quotidiennes dans sa maison en fauteuil
roulant est difficile. Ses possibilités de déplacement sont limitées aux & : X
seules pieces du rez-de-chaussée. Confinée a son lit ou a un fauteuil la VIVRE A 'DOMICI_LE
majeure partie du temps, sa journée typique est consacrée a regarder

la télévision et a se reposer.

« ... le processus est long et j'ai décidé de payer pour faire réaliser
les travaux de la salle de bain. Je trouvais qu'attendre six mois c'était
frop... »

La demande de financement
Afin de rendre le domicile familial sécuritaire pour sa mere, la fille de ma-
dame Giroux décide qu'il est nécessaire d'adapter la salle de bain et
d’'ajouter des rampes d'acceés. C'est avec I'aide de I'ergothérapeute
du CLSC qu'elle dépose a I'été 2004 une demande au Programme
d’'aptation de domicile (PAD) de la SHQ pour ces modifications. Or,
suite & des discussions avec la Société d'Habitation du Québec, les
fravaux ne peuvent étre prévus qu'a I'été 2006. L'état de madame
Giroux se dégradant, sa fille décide de payer pour réaliser les tfravaux
de la salle de bain.

=4 |

UN LONG DELAI
D'ATTENTE
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CIRCULATION EN FAUTEUIL
ROULANT

DOUCHE SANS SEUIL

Le chantier de rénovation

C'est avec les plans réalisés en collaboration avec I'ergothérapeute que
la file de madame Giroux choisit elle-méme I'entrepreneur qui fera les
fravaux. Cette étape s'avére pour elle compliquée et stressante. Trouver
soi-méme des ouvriers, magasiner des matériaux et des appareils spé-
cialisés la placent devant I'inconnu. Elle prend aussi en charge la surveil-
lance des travaux pendant la rénovation méme si la construction est
un domaine gu'elle ne connait pas. Gérer un chantier avec plusieurs
ouvriers et surveiller les oublis possibles ajoutent au stress de son horaire
chargé. Pendant les fravaux, sa mere reste & la maison avec les inconvé-
nients causés par la poussiere et I'obligation d'utiliser la salle de bain de
I'étage. Cela dit, elle est quand méme rassurée par le fait qu’elle peut
conserver sa routine en restant chez elle.

Les adaptations

Les tfravaux permettent de remédier a I'exigUité de la salle de bain. On
récupére 'espace de la garde-robe de la chambre adjacente pour
agrandir la piece et offrir un maximum de liberté de mouvement avec
le fauteuil roulant. Une douche sans seuil facile & enjamber ainsi qu'un
lavabo sur pied offrant plus de dégagement pour le fauteuil roulant sont
installés. Un fauteuil d'utilité (chaise d’'aisance mobile) peut étfre utilisé
par-dessus la toilette; des barres d'appui aident & se lever et a s’asseoir.
Le fauteuil d'utilité peut aussi servir comme siege de douche. La robinett-
erie de la douche permet de contréler précisément la température de
I'eau et de la régler & une température donnée afin d'éviter les risques
de br0lure. Un nouveau systeme de chauffage par convection permet
de réchauffer la piece au besoin.
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« ... c'est certain qu'il faudrait installer une rampe extérieure ou une
plate-forme élévatrice mais leur coUt fait en sorte que je ne peux pas
me les payer ... »

e D A b p 2
ANQUE DE RAMPE D'ACCES

La satisfaction
Des travaux anticipés lors de la
demande initiale, seuls ceux con-
cernant la salle de bain sont réali-
sés. Le coUt de l'installation d'une
rampe ou d'une plate-forme élé-
vatrice a I'extérieur de la maison
(environ 7 300%) s'aveére trop élevé
:K\ pour la file de madame Giroux.
P MeuvEA Malgré la lourdeur du processus
ﬁ;f P ] W T et les dérangements occasion-
nés dans le quotidien des deux
femmes, Madame Giroux et safille
e j percoivent leur expérience posi-
1 tivement. En effet, les adaptations
sont trés appréciées et améliorent
L/ s leur qualité de vie.

ey

e s _.__...1
1
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Récit 2

« ... Notre politique familialez On ne m’aide que dans les cas
extrémes. Il faut que je développe mes propres habiletés
pour que je sois autonome...»

La situation d’origine

Madame Joubert est dans la jeune cinquantaine et est hémiplégique suite a une
: mauvaise chute. Ainsi, elle n'est plus en mesure de bouger ses jambes et doif
 donc se déplacer en fauteuil roulant. Elle demeure, depuis quelques années,
dans une maison unifamiliale avec son conjoint et ses enfants. Madame Joubert
vit bien avec son handicap et est frés active socialement. Elle est aussi mobile
" sur le territoire gr@ce a la voiture familiale adaptée qu’elle peut utiliser sans aide.
Une journée typique ressemble & bien des égards d celle de tout le monde. Tra-
vaillant & domicile, elle mene I'essentiel de ses activités de maniere autonome. |I
n'y a que le jardinage autour de la maison qu’elle ne peut plus faire.

La demande de financement
Lorsque la décision est prise par la famille d'adapter le domicile, le conjoint de
madame Joubert veut tout payer pour qu’elle profite le plus rapidement possible
des adaptations. L'ergothérapeute du CLSC lui conseille toutefois d'attendre et
de faire une demande au Programme d'adaptation de domicile (PAD) de la So-
ciété d’habitation du Québec. Le montant de la subvention, établi au maximum
admissible (16 000$), est approuvé rapidement. La famille Joubert a décidé de
consulter des personnes compétentes en complément des profesionnels impli-
qués dans le processus PAD. lIs discutent avec eux de différentes solutions pour
adapter leur maison, en tenant compte des avantages et des inconvénients
qu'apportent les modifications. La subvention du Programme d’aptation de do-
micile (PAD) ne couvre cependant qu'une partie de leur projet global, soit es-
sentiellement la rénovation de la salle de bain. La famille Joubert défraie donc
5 j les coufs supplémentaires pour I'adaptation de la cuisine, I'installation d'une
REFLCHIR 2 plate-forme élévatrice et I'élargissement de plusieurs portes.
CONSULTER
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Le chantier de rénovation

Les fravaux durent 2 mois. Madame Joubert peut compter sur de
I'aide & domicile et sur une possibilité d’hébergement au cen-
tre Francois-Charron de Québec. C'est le conjoint de madame
Joubert qui surveille les fravaux. Pendant le chantier, certaines
erreurs surviennent mais elles sont vite corrigées avec I'aide du
mandataire de la SHQ sur qui ils ont pu compter pour réaliser les
plans et devis de rénovation.

Les adaptations

L'un des premiers obstacles & I'autonomie de madame Joubert
est I'acces a la maison. Deux choix sont possibles : une plate-
forme élévatrice ou un ascenseur. En comparant les deux solu-
tions, la famille opte pour la plate-forme élévatrice (qu'ils paient
eux-mémes) en antficipant 'utilisation d'un fauteuil roulant mo-
torisé. Le deuxieme obstacle est la salle de bain. C'est cette par-
tie qui est financée par la subvention de la SHQ. L'acceés d la
salle de bain est élargi, le meuble du lavabo est refait avec un
dégagement pour le fauteuil roulant, une douche sans seuil est
ajoutée et les armoires avec tablettes coulissantes sont abais-
sées. Ces travaux améliorent I'accessibilité et surtout I'intimité
de madame Joubert. Troisieme obstacle, la cuisine : pour elle,
cuisiner est une activité essentielle qui permet de participer a la
vie familiale. Un remodelage complet lui assure autonomie et sé-
curité. La cuisiniere est remplacée par un four encastré & la hau-
teur d'une personne assise. Le comptoir est abaissé et I'espace
sous I'évier dégagé. Les armoires du haut sont surbaissées et des
poignées ergonomiques sont installées, en plus de firoirs et de
tablettes coulissantes, sous le four encastré ainsi qu'entre le frigo
et la plague de cuisson.

=
PRIORITE A L' AUTONOMIE

CUISINE ADAPTEE
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i
DEMANDER DE L'AIDE

La satisfaction

Pour la famille Joubert, I'expérience d'adaptation de la maison est posi-
tive. Avec la planification de leurs besoins a long terme, la famille est
satisfaite de leur stratégie. A part le projet de changer la porte du garage
activée manuellement pour une porte avec mécanisme électrique, la
famille ne voit pas quelles seraient les nouvelles adaptations dont ma-
dame Joubert pourrait avoir besoin. Par contre, sile projet était & recom-
mencer, ils augmenteraient la hauteur recommandée pour le coup-de-
pied du comptoir de la salle se bain de maniere d mieux dégager les
roues avant du fauteuil roulant. Cela permettrait d'ajouter des firoirs et
de gagner en rangement.

Ce projet d'adaptation du logis en a été un de famille et les résultats sont
utiles a tous. La famille recommande de ne pas hésiter & demander de
I'information & d'autres personnes ayant passé par le méme processus.
Cette expérience permet d'éviter des erreurs, d'identifier de bonnes et
de nouvelles solutions, et de faire des choix éclairés.
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Récit 3

La situation d’origine

Monsieur Blais est dans la soixantaine et il est propriétaire du bungalow
ou il vit avec sa conjointe. Il s'agit de leur deuxiéme maison adaptée,
monsieur Blais étant quadriplégique et confiné & un fauteuil roulant
depuis un accident sportif dans sa jeunesse pour lequel il n'a recu au-
cune indemnisation. Il a un emploi d temps plein en administration et
son travail lui tient & coeur. Le garage, devenu trop étroit pour accom-
moder I'auto adaptée, a été transformé en bureau. Sa condition ne
I'empéche pas d'étre actif dans sa communauté. Le couple bénéficie
des services de soutien & domicile d'un préposé environ six jours sur
sept. Une aide-familiale vient préparer les repas une fois par semaine;
une autre vient faire le ménage a la méme fréquence. Son fils est aussi
impliqué dans la prestation de services de soutien & domicile. Monsieur
Blais milite depuis plusieurs années en faveur de I'adaptation des lieux
publics et privés pour les personnes handicapées ou vivant avec des
problémes de mobilité.

La demande d'adaptation

La demande de monsieur Blais a suivi un long processus avant d'éfre
approuvée par la Société d'habitation du Québec pour un mon-
tant de 6000%, avec un surplus de 550$% & assumer par la famille.
L'ergothérapeute a fait plusieurs visites, dont certaines avec le man-
dataire de la SHQ), pour préciser le contenu de la demande. En date
de notre entretien, le budget était approuvé et les plans de rénovation
étaient entre les mains du mandataire et des entrepreneurs.

Le chantier de rénovation

Le moment venu, plusieurs entrepreneurs ont été invités & soumissionner
mais peu se sont montrés intéressés. C'est avec les conseils du manda-
taire que I'entrepreneur a pu étre finalement approuvé. Au moment de
I'entrevue, les travaux n'avaient pas débuté.

TRAVAILLEUR
AUTONOME

e

" DELAI D’ ATTENTE
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AMENAGEMENT FONCTIONNEL

ACCESSIBILITE A LA COU

.._-__'
R

Les adaptations

Puisque la maison familiale a été construite sur mesure quelques années
auparavant, les adaptations & réaliser avec le Programme d'adaptation
de domicile (PAD) répondent & des besoins complémentaires. Leur ex-
périence en la matiére a permis a la famille de constater que « ce n'est
pas la tant la beauté mais la dimension pratique qui compte ». Le projet
de rénovation prévoit des modifications & plusieurs pieces de la maison.
Le meuble du lavabo de la salle de bain sera modifié pour I'installation
de tablettes a coulisses. Une tringle de rideau de douche escamotable
sera installée, en plus d'un rail pour leve-personne et des barres d'appui.
Des protections murales seront fixées au bas des murs de la cuisine et
du corridor pour les protéger des impacts du fauteuil roulant. Des ferme-
portes automatiques seront installés & la porte du jardin et du bureau ou
I'homme travaille au quotidien. En plus de faciliter le fravail des aidants,
les modifications prévues devraient augmenter le niveau d'autonomie
de I'homme, surtout le leéve-personne dans la salle de bain.

La satisfaction

La famille est critique face au Programme d’'adaptation de domicile de
la SHQ. Monsieur Blais le décrit comme un processus long, complexe et
impliquant un grand nombre d’intervenants. Connaissant tres bien le do-
maine de I'adaptabilité, monsieur Blais percoit un mangque de sensibilisa-
tion généralisé en matiere d’accessibilité universelle dans le domaine de
I'architecture. Selon lui, une meilleure écoute de «l'expert du quotidieny,
la personne handicapée elle-méme et son expérience, s'avere néces-
saire. Il ajoute que dans son cas I'aide de I'architecte mandataire de la
SHQ aurait suffi et ainsi contribué a diminuer le nombre d'intervenants
dans le processus. Les projets de monsieur Blais ne s'arrétent pas ici.
Eventuellement, il entend faire installer un rail pour I&ve-personne dans la
chambre & coucher ainsi qu'un purificateur d'air étant donné ses prob-
lemes respiratoires. Il envisage aussi aménager des sentiers pavés dans le
jardin afin de pouvoir profiter de son terrain les jours de beau temps.
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Récit 4

La situation d’origine

Monsieur Voisard est dans la mi-soixantaine et vit avec sa conjointe
dans une maison unifamiliale dont le rez-de-chaussée est adapté pour
loger une personne handicapée. Le sous-sol est également aménagé
en logement pour leur fille. Monsieur Voisard est quadraplégique et
confiné dans un fauteuil roulant depuis 10 ans apres avoir contracté
une maladie virale. Il peut compter sur sa conjointe en meilleure santé,
malgré ses propres problemes de dos qui réduisent considérablement
sa capacité d'aidante. Monsieur Voisard se dit aussi plus fragilisé depuis
qguelgues mois. Bien qu'il ne conduise plus sa voiture, la possibilité d'aller
se promener sur une piste cyclable d proximité en quadriporteur est
appréciée, surtout que cela lui permet de rejoindre I'épicerie. Une pré-
posée payée gréce & un programme du CLSC tfravaille 40 heures par
semaine au domicile du couple. Le fait que sa fille loge dans la méme
maison avec son conjoint les sécurise beaucoup méme si I'gjout du
logement a coUté quelque 40 000%. Cet investissement et cet arrange-
ment familial lui permettent surtout d'éviter un placement en milieu in-
stitutionnel.

e

MAINTENIR SES ACTIVITES

« ... Nous avonsrecu un bon service du CLSC. L'ergothérapeute était
« numéro un », tres compétente, la meilleure. Le mandataire était
bien gentil, fout comme I'entrepreneur... »

La demande d'adaptation

Il s’agit pour la famille de monsieur Voisard d'une deuxieme expéri-
ence d'adaptation du domicile. L'attente a été tout aussi longue
pour I'une que pour I'autre. Le processus a été enclenché en avril
2004, pour finalement avoir une subvention accordée en septembre
2005. Monsieur Voisard mentionne avoir bénéficié d'un support consi-
b 4 dérable de sa conjointe pour faire les contacts par téléphone et pour
QUALITE DU SERVICE remplir les formulaires.
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L' ADAPTATION LA PLUS UTILE :

LA TOILETTE-BIDET

« ... Concernant I'aspect visuel des adaptations, il est important que
la maison —tant & I'intérieur qu'a I'extérieur — n'ait pas I'air adaptée,
d’'une maison pour handicapé. Selon moi, les adaptations qui “para-
issent” dévaluent la maison... »

Le chantier de rénovation

L'étape de la réalisation des travaux s'est trés bien déroulée pour le cou-
ple. Le fait gu'ils connaissent et fassent confiance & I'entrepreneur, le
méme qui a réalisé les tfravaux du logement supplémentaire de leur fille,
s'est avéré un facteur rassurant qui leur a facilité la vie.

Les adaptations

Au fil de leurs projets d'adaptation, aucune piéce de la maison n'a chan-
gé de fonction. Elles ont par contre  peu prés toutes ont été modifiées.
La famille a investi elle-méme dans plusieurs fravaux, notamment 7 000$
dans I'installation d'un systeme central de climatisation. La deuxieme
subvention du programme d’adaptation de la SHQ de 12 000$ permet
I'ajout d'un rail pour un leéve-personne dans la chambre, ce qui permet-
tra les déplacements jusqu’'d la toilette a proximité. Le léve-personne
facilite la tdche des aidants. La subvention permet aussi I'ajout de 2 ou-
vre-portes automatiques avec télécommande. Une premiére subvention
du Programme d’'aptation de domicile (PAD) avait permis de changer
le tapis de la cuisine pour de la céramique, de baisser [égerement les
comptoirs et de changer la toilette adjacente d la chambre pour une toi-
lette-bidet. L'escalier a aussi été relocalisé et toutes les portes des pieces
ont été élargies pour un meilleur accés avec le fauteuil roulant.
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La satisfaction

Malgré I'attente, I'expérience de la famille de monsieur Voisard
a été trés positive et sans probleme. L'adaptation la plus utile
dans son quotidien est indubitablement la toilette-bidet, qu'l
considéere nécessaire au maintien de sa dignité : « c’est une
question de respect ». Le couple Voisard aimerait beaucoup
que I'acces de la maison du cété de la rue soit lui aussi adapté.
Cela signifierait pour eux une plus grande sécurité, notfamment
encas d’incendie. A leur éfonnement, le Programme d’ aptation
de domicile (PAD) ne subventionne pas cette deuxieme issue.
Par ailleurs, I'aspect esthétique tant a I'extérieur qu'a I'intérieur
est aussi une préoccupation pour la famille Voisard. Il a par con-
séqguent fallu faire des choix. Or, bien que leurs modifications
soient visibles, elles leur paraissent somme toute « belles ». Des
frustrations demeurent : I'attente du déblocage des fonds, ou
encore le fait de sans cesse avoir & revendiquer et de faire valoir
ses droits dans la société. Monsieur Voisard n'a d'ailleurs pas
hésité O écrire aux corporations, organismes, ministres et sous-
ministres pour demander de I'assistance d différents moments.
De maniére générale, il déplore I'inertie du systeme et la limita-
tion des adaptation admissibles au Programme d’'adaptation
de domicile (PAD) dont I'agjout d'une deuxieme rampe d’'acces
amovible dont il a défrayé lui-méme les coUts.

YA

~ ATTENTE ET REVEN

DICATION
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VIVRE DANS UNE MAISON
ADAPTEE

La situation d’origine

Monsieur Beaulieu est un homme d'environ soixante ans qui est confiné
dans un fauteuil roulant depuis une quarantaine d'années suite a un ac-
cident dans sa jeunesse. Il vit dans une maison ancestrale dont il a hérité.
Plusieurs fravaux d'adaptation ont été réalisés avec I'aide de proches et
la collaboration d'entrepreneurs locaux, notamment au rez-de-chaussée,
au sous-sol et aux acces vers |I'extérieur. Monsieur Beaulieu a depuis peu
I'aide d'un employé de soutien a domicile d'un organisme communau-
taire qui vient une fois par semaine pendant trois heures et demie pour le
ménage et les courses. L'entretien du terrain est assuré, en hiver, par un
service de déneigement et, en été, par son beau-frére qui taille le gazon.
Avec cefte aide, monsieur Beaulieu est autonome dans sa maison et oc-
cupe ses journées, entre autres, a faire du bricolage.

Demande d’'adaptation

Monsieur Beaulieu a soumis seul une premiére demande en écrivant di-
rectement a la SHQ en 2000 pour compléter les adaptations qu'il avait
déja réalisées. Cependant, les adaptations admissibles ne correspon-
daient pas a ses attentes. En 2001, il initie une nouvelle demande avec
I'aide d'ergothérapeutes. Alors qu'il fait installer un bain thérapeutique en
2003, il voit sa subvention au Programme d’'aptation de domicile (PAD)
acceptée dans la méme année. Aprés avoir complété les plans et devis
avec I'aide du mandataire de la SHQ, c'est lui-méme qui s'est chargé de
contacter une dizaine d'entrepreneurs. Les soumissions varient de 25 000$
a 90 000%. Avec le plafond de la subvention a 16 000$, monsieur Beaulieu
embauche I'entrepreneur qui propose la plus basse soumission, en retran-
chant du projet de rénovation I'agjout d'une plate-forme élévatrice. Ce
n'est qu'un an plus tard que commencent les travaux, soit trois ans aprés
le dépbt de sa demande initiale.
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« ... Je pense que si je n'avais pas connu aussi bien le bricolage et si j'avais
laissé faire les ouvriers, les modifications n’auraient pas été réalisées a ma

satisfaction... »

Le chantier de rénovation

L'étape de la réalisation des travaux d’adaptation s'est avérée
une expérience éprouvante aux yeux de monsieur Beaulieu. En
effet, il a été obligé de demeurer chez lui pendant les travaux.
La quantité importante de poussiere a beaucoup nui d son con-
fort. De plus, comme il est habile au bricolage, sa présence sur
le chantier a été selon Iui indispensable pour s'assurer que les
ouvriers faisaient les travaux selon ses attentes.

Les adaptations

Les rénovations réalisées au domicile de monsieur Beaulieu ont
permis de compléter les adaptations déja effectuées. Elles ont
porté sur la cuisine et sur la salle de bain. Dans la cuisine, la sub-
vention a permis d'abaisser I'ensemble des armoires pour aug-
menter le niveau d'autonomie de monsieur Beaulieu puisqu'il
ne peut plus se lever de son fauteil pour les atteindre. Dans la
salle de bain, de nouvelles barres d'appui prés de la toilette ont
été installées pour lui permettre de s'appuyer facilement. Les
boutons eau chaude/eau froide de la laveuse ont aussi été dé-
placés a sa portée, rendant I'espace plus fonctionnel. Les inter-
ventions rendues possibles par le Programme d’'adaptation de
domicile (PAD) ont par ailleurs bien complété le bain thérapeu-
tique déja en place.

%

NECESSITE DE SURVEILLER
LES TRAVAUX

BAIN THERAPEUTIQUE
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i B o Z
ESPACE DE %ANGEMENT
POUR QUADRIPORTEUR

La satisfaction

Monsieur Beaulieu ne se dit pas entierement satisfait du Programme
d'adaptation de domicile (PAD), tant en matiére de processus que
d'exécution des travaux. Cela dit, avec le recul, ce sont les adapta-
tions réalisées a la salle de bain qui lui paraissent les plus significatives
pour améliorer son quotidien. Ces derniéres lui donnent un sentiment de
sécurité accru puisqu'il peut répondre a ses besoins personnels méme
s'il est seul. Monsieur Beaulieu frouve les modifications « belles » car elles
s'integrent bien & sa maison ancestrale. Il fait toutefois remarquer que
deux besoins demeurent : un endroit pour ranger son quadriporteur du-
rant les mois d'hiver afin d'éviter que les piles se déchargent au froid, et
un acces au deuxieme étage pour y avoir sa chambre et ne pas étre
dérangé la nuit par I'éclairage de la rue. L'installation d'une plate-forme
élévatrice reliant le sous-sol au deuxieéme étage serait pour lui la parfaite
solution. Elle fait toujours partie de ses plans d’adaptation pour les pro-
chaines années.
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Adapter son domicile pour vivre avec une maladie dégénérative

Vivre avec une maladie dégénérative perturbe la qualité de vie de I'individu affligé et de sa famille
principalement & cause d'une augmentation graduelle des déficiences, des limites et des inca-
pacités. La vie avec une maladie dégénérative permet, aux stades précoces, de rester relativement
mobile au sein du domicile et méme a I'extérieur. Un confinement & un fauteuil roulant est par contre
pratiqguement inévitable. La nature dégénérative d'une situation de vie nécessite la présence de
support d'une intensité relativement élevée en nombre d'heures de soins et de services & domicile.
L'adaptation du domicile aide aussi le travail des professionnels en santé et des autres aidants na-
turels appelés a prendre le relais.

C'est suite a la progression de la maladie et au diagnostic de I'ergothérapeute du CLSC qui a
évalué ses capacités physiques actuelles et futures que la personne atteinte d'une maladie dégé-
nérative amorce souvent ses démarches pour obtenir de |'aide du Programme d'adaptation de
domicile (PAD). Confrontée aux délais d'attente inhérents au programme, la famille peut s'inquiéter.
Qu'arrivera-t-il si la maladie s'aggrave et que la situation se détériore pendant les longs mois ou le
dossier sera en attente? En ce sens, I'étape de I'évaluation des besoins d'adaptation s'avere a la
fois cruciale et difficile tant la dimension évolutive de la maladie reste difficile d prévoir exactement.
Conséquemment, autant la personne malade que la famille éprouve de la difficulté a juger de ce
qui est nécessaire dans I'immédiat, de ce qui est a prévoir plus tard, et de faire une demande de
subvention pour des adaptations sensées. Les conseils de |'ergothérapeute sont d ce niveau trés
précieux car elle connait bien les stades de la maladie et peut faire profiter la famille de son expéri-
ence.

Le processus associé a la demande d'aide du Programme d’'adaptation de domicile (PAD) peut
étre vécu avec difficulté. Contacter et discuter de rénovation avec le mandataire de la SHQ, puis
chercher soi-méme des entfrepreneurs pour réaliser les travaux peut demander beaucoup d'énergie
d une personne affrontant déja des complications de santé. Par ailleurs, I'étape de la construction
peut aussi s'avérer pénible. La gestion du chantier demande souvent beaucoup d’efforts. A ce ti-
tre, la présence d'aidants pendant les rénovations est cruciale. Prévoir I'accessibilité a I'intérieur et
a I'extérieur du logis dans le contexte d'une maladie qui évolue d'année en année n'est pas une
mince affaire. Plusieurs alternatives doivent étre envisagées, parfois méme la réorganisation totale
de la demeure selon la disposition des pieces et des escaliers. Il arrive qu'un ajout & la maison ac-
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tuelle soit & considérer, mais ces travaux s'averent colteux ou alors I'espace n'est tout simplement pas dis-
ponible. Dans ce cas, un déménagement vers un logis mieux adapté peut étre envisagé.

Voyons maintenant de plus prés comment 5 personnes confrontées & une maladie dégénérative ont vécu le
processus d'adaptation de leur logis.
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Récit 6

La situation d’origine

Les Dagenais sont un couple d'une cinquantaine d'années
qui vit dans la maison unifamiliale de plain-pied ou ils
ont élevé leurs enfants. Tous les deux sont atteints d'une
maladie dégénérative, dont la sclérose en plaques, mais
demeurent relativement mobiles et actifs. Gréce a leurs
quadriporteurs et leur voiture adaptée, le couple fait des
courses, suit des cours, va au cinéma, visite famille et amis,
etc. En plus d'une aide ménagére hebdomadaire, une
aide cuisiniere vient préparer tous les repas de la semaine
et un infirmier du CLSC les visite régulierement. Depuis que
sa santé a commencé a se dégrader, monsieur Dagenais
travaille & domicile. Il aimait beaucoup bricoler dans son
établi du sous-sol mais ne peut désormais plus y descen-
dre. Madame Dagenais ne travaille plus depuis 3 ans et
s'implique dans diverses activités. Ensemble, ils ne se sen-
tent pas « encloisonnés », sauf quand les raideurs et leurs
limitations physiques les empéchent de sortir.

Demande d’'adaptation

Suite au diagnostic de I'ergothérapeute venue évaluer
sa situation, monsieur Dagenais a amorcé les démarches
aupres du Programme d'aptation de domicile (PAD) de la
SHQ. Le processus du début d la fin s'est avéré trés long :
4 années se sont écoulées entre la demande initiale et la
fin des travaux d'adaptation. A titre de propriétaire, mon-
sieur Dagenais a eu droit & la subvention maximale de
16000% avec 1000% supplémentaires pour sa conjointe dont
la condition s'est dégradée apres la demande initiale. lIs
ont cependant soulevé plusieurs embdches en cours de
route. Enfre autres, le couple remarque qu'il y a beaucoup
d'intervenants dans le processus: ergothérapeute, archi-
tecte, enfrepreneur, inspecteur municipal.

COUPLE TRES MOBILE
MALGRE LEUR
CONDITION

MAINTIEN DE L'AUTONCJE ET
POURSUITE DES ACTIVITES
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«...Il'y a beaucoup d’infervenants dans le processus, mais lorsqu’on a besoin de
support des professionnels dans le cas d’un litige, ils se font absents.... »

PLUSIEURS
INTERVENANTS

BANC ET BARRES
D’APPUI

Le chantier de rénovation

Chercher eux-mémes un entrepreneur pour réaliser les tfravaux de construc-
tion et en assumer la surveillance a été une source de stress pour les Dagenais.
Cecileur a demandé de I'énergie qu'ils n'avaient pas. Aussi, les plans et devis
auraient laissé place a des imprécisions techniques, ce qui a laissé place & de
I'interprétation de la part des entrepreneurs. En conséquence, certains fravaux
se sont avérés non conformes aux normes de la SHQ et & la réglementation
municipale, ce qui a entrainé un litige avec les professionnels concernant le
défraiement du coUt des modifications.

Les adaptations

Les Dagenais avaient déja réalisé des adaptations a leur maison avant la
demande au programme d’adaptation de la SHQ. Dans le cadre de cette
derniere, les travaux consistaient & ajouter une plate-forme élévatrice installée
a I'extérieur pour donner acces au patio et au garage. L'achat et la répara-
tion de la plate-forme, advenant un bris, sont subventionnés par la SHQ. Par
ailleurs, le seuil de la porte d'entrée du cété, a été rabaissé pour une meil-
leure accessibilité. En hiver, ils installent un abri de toile pour protéger I'acces
d la plate-forme. Plusieurs autres adaptations ont été réalisées dont : le rem-
placement du tapis du salon par du bois pour plus de facilité avec les fauteuils
roulants, la réfection de la vanité de la salle de bain pour installer laveuse
et sécheuse préalablement au sous-sol, I'élargissement des portes de la salle
de bain et de la chambre, I'ajout de barres d'appui pres de la toilette et du
it pour aider & se lever et a s'asseoir, et le remplacement du bain par une
douche sans seuil pour éliminer les obstacles. Dans ce dernier cas, le couple a
défrayé le coOt des travaux considérant que c'était urgent. lls ont cependant
renoncé a adapter la cuisine en misant plutoét sur des aides aux repas.
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« ...Le caractére esthétique des adaptations n'est pas un probleme. C’'est
s0r que ca annonce qu'il y a des personnes handicapées qui vivent dans
la maison, mais ce n'est pas affreux, ca ne défigure rien... »

La satisfaction

Les adaptations ont augmenté le niveau d'autonomie et la
qudalité de vie de monsieur et madame Dagenais. lls ont moins
besoin de foujours demander de I'aide. « Ces modifications
sont un encouragement d la vie. Nous avons des handicaps
physiques, mais les adaptations nous aident d nous débrouiller
seuls. C'est trés important pour nous ». Malgré tout, d'autres ad-
aptations resteraient & réaliser. Entre autres, le couple agrandi-
rait leur chambre pour mieux circuler de chaque cété des lits.
De plus, ils ajouteraient un espace de rangement chauffé pour
leurs quadriporteurs qu’ils entreposent souvent dans le salon en
hiver. Malgré quelques problemes durant la démarche du Pro-
gramme d’aptation de domicile (PAD), tous deux reconnaissent
que ce dernier est une alternative socialement et économique-
ment avantageuse aux centres d'hébergement. lls conseillent

) . : ) L’ ADAPTATION LA PLUS UTILE :
d’'acheminer une demande a ceux dont le niveau d'autonomie LA PLATE-FORME ELEVATRICE

permet de composer avec les délais du programme. Car en
bout de ligne, les adaptations améliorent la vie au quotidien.
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/4

" MOBILITE MALGRE
LES LIMITATIONS

EVALUATION DES
BESOINS PAR
L'ERGOTHERAPEUTE

La situation d’origine

Madame Boutin, d la mi-cinquantaine, est atteinte de sclérose en plagues depuis
plusieurs années et sa maladie progresse; ses membres n'étant plus mobiles, elle
vit maintenant dans un fauteuil roulant. Elle utilise aussi des contréles a distance
(avec la voix ou la bouche) pour activer la télé, I'éclairage, le téléphone, etc.
Avec son conjoint, elle habite une maison unifamiliale de type bungalow. Suite &
une chute, une infirmiére lui a suggéré de demander de I'aide aupres du CLSC.
Désormais, une aide & la vie domestique lui apporte du support 18 heures par
semaine. Aux autres moments de la semaine, son mari prend la reléve aprés le
travail. Il s'occupe des repas, de la lessive, du ménage et I'assiste pour sa toilette
soir et matin. Méme si elle ne marche plus, madame Boutin accompagne son
conjoint en voiture pour faire des sorfies.

« ... le processus du Programme d’'aptation de domicile (PAD) a été long,
mais les gens ont été corrects...»n

La demande d'adaptation

Il'y a un peu plus de 10 ans, I'ergothérapeute qui évalue sa condition suggere
a madame Boutin de faire appel au Programme d'aptation de domicile (PAD).
Ne sentant pas I'urgence, elle attend avant de finalement acheminer sa de-
mande initiale. C'était en 1995 et les tfravaux ont été réalisés et terminés trois ans
plus tard. Au point de départ, on lui avait conseillé des adaptations qu’elle a re-
fusées ou reportées d plus tard parce qu'elles ne lui semblaient pas pertinentes.
Madame Boutin a cependant regretté cette décision quand les besoins se sont
finalement manifestés. Inversement, des adaptations maintenant réalisées ne lui
servent plus parce que sa maladie a progressé et que ses besoins ont évolué. A
I'évidence, prévoir |'évolution de la maladie en fonction du délai de réalisation
des adaptations peut s'avérer difficile. Cela dit, la femme comprend les limites
imposées au montant de la subvention accordée par la SHQ. Selon elle, c'est
plutdt réaliste de ne pas obtenir tout ce qu’on désire.
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« ... Tous deux devaient étre d’'accord sur les travaux a faire et sur le caractére esthétique

pour prendre la décision finale... »

Le chantier de rénovation

Dans I'ensemble, les travaux de rénovation ont été dérange-
ants mais nécessaires et rapidement complétés al'intérieur d'un
mois. Somme toute, madame Boutin considére que I'expérience
s'est avérée « un mal pour un bien ». Heureusement, son conjoint
s'est chargé du bon déroulement du processus et des travaux,
dont le choix des matériaux. Le fait que ce dernier connaissait
personnellement I'entrepreneur et qu'il se sentait en confiance
y était pour beaucoup.

Les adaptations

Le Programme d’'adaptation de domicile (PAD) a défrayé le
coUt des adaptations de la salle de bain pour mieux accueil-
lir une personne en fauteuil roulant : une nouvelle foilette su-
rélevée, des barres d'appui, une vanité adaptée au fauteuil
roulant, une douche sans seuil et un élargissement de la porte.
La subvention a aussi permis d'élargir le corridor et la porte de
la chambre, de changer quelques revétements de plancher
pour une circulation plus facile en fauteuil, et d'installer une
plate-forme élévatrice pour accéder au sous-sol et au garage
attenant. Finalement, un leéve-personne permet d un aidant de
transférer madame Boutin de son fauteuil au lit ou a la toilette.
En surplus des rénovations subventionnées par le PAD, monsieur
Boutin a aménagé a ses frais des sentiers en béton pour que
sa femme puisse se promener avec son fauteuil dans la cour. |
a également payé pour le remplacement du couvre-plancher
dans la cuisine, pour l'installation d'un bain thérapeutique et
d'une petite rampe pour franchir le seuil de la porte du sous-sol
qui donne acces au garage.

LA TOILETTE SURELEVEE
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La satisfaction

De maniere générale, les Boutin sont trés satisfaits des adaptations a leur
maison. Elles répondent aux besoins de la malade et lui procurent une
plus grande autonomie. Cependant, & cause du caractere évolutif de
la maladie de madame Boutin, certaines adaptations sont maintenant
moins utiles. A la lumiére de son expérience, elle suggére de ne pas at-
tendre pour accepter d’'adapter son domicile avec I'aide du Programme
d'adaptation de domicile (PAD), méme si les modifications proposées
peuvent sembler inutiles ou moins urgentes lors de la demande initiale.

SATISFACTION FACE AUX
NOUVELLES ADAPTATIONS
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Récit 8

La situation d’origine

Monsieur Lajeunesse, dans la cinquantaine, souffre de sclérose en
plagues depuis maintenant quelques années. La maladie évolutive le
confine désormais & son fauteuil roulant motorisé. Avec sa conjointe
retraitée, il habite depuis une frentaine d'années dans un cottage de
deux étages. Il bénéficie d'une aide a domicile du CLSC a raison de 5
heures et demie par semaine, alors qu'elle a recours d un service de
répit d'environ 9 heures par année. Le reste du temps, madame Lajeu- = =0 = R
nesse s'occupe des tdches domestiques. Durant les mois d’'été, bien ACTIVITES USUELLES DE
qu'il marche sur de courtes distances, monsieur Lajeunesse se déplace LA VIE QUOTIDIENNE
en triporteur pour se rendre Q I'épicerie et chez sa sceur qui demeure

tout prés. A cause de sa maladie, il tend & perdre I'équilibre et a déja

chuté quelques fois. Quand il est plus fatigué, il a besoin d'aide pour se

déplacer du fauteuil roulant au lit. L'évolution de sa condition suscite

des appréhensions chez le couple mais tous les deux s'obligent & pren-

dre les choses au jour le jour en comptant sur leur sens prafique pour

faire face le plus sereinement possible aux difficultés & venir.

« ...La période des travaux a été dérangeante et stressante. Il y avait
de la poussiere et nos habitudes de vie ont été chamboulées. Cepen-
dant, les adaptations me rendent plus autonome... »

La demande d’adaptation
La demande d'adaptation des Lajeunesse pour leur maison de deux
étages a été acheminée d la SHQ en 1998 et les travaux ont été ré-
alisés deux ans plus tard en 2000. En tant que propriétaires occupants,
ils ont eu droit d la subvention maximale de 16 000$, ce que monsieur
Lajeunesse considere tres peu. En effet, il a d0 débourser des sommes
supplémentaires pour les adaptations qui n’étaient pas subventionnées
par la SHQ. Le couple s'est senti pris en charge par les ergothérapeutes
qui décidaient pour eux de leurs besoins en matiere d'adaptations. Par |
Cohfre, ils ont procédé seuls & la recherche d'entrepreneurs soumission- SUPPOR bE LA FAMILLE,
naires. DES AMIS & DES VOISINS
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PROBLEME D’ ACCESSIBILITE
A L'ETAGE

Le chantier de rénovation

Dans I'ensembile, les tfravaux de rénovation ont été stressants car les habi-
tudes de vie du couple ont été bousculées. lls auraient préféré démé-
nager temporairement, mais ce n'était pas possible. Cependant, quand
les ouvriers ont procédé au vernissage des planchers en plein hiver, le
couple a décidé d'aller habiter ailleurs quelque temps pour éviter les dés-
agréments dus d une mauvaise ventilation. Les Lajeunesse n'ont pas eu
de problémes avec leur entrepreneur qui suivait les directives des plans
et devis a la lettre. Par dilleurs, ils ont pu compter sur I'aide de leurs amis
pour faire les petits fravaux de finition.

Les adaptations

Compte tenu que les chambres & coucher étaient au deuxiéme étage,
il a fallu penser a I'obstacle que représente I'escalier. Plusieurs alterna-
tives ont été envisagées, dont celle de transformer la salle & diner du
rez-de-chaussée en chambre. Cette solution a vite été oubliée puisque
le couple ne voulait pas sacrifier cette piéce au coeur de leur vie famil-
iale. Un nouvel gjout a I'arriére de la maison a aussi été considéré, mais
les coUts d'environ 40 000$ s’avéraient trop élevés et ne cadraient pas
avec les conditions du Programme d’adaptation de domicile (PAD). La
solution retenue consiste donc & adapter une chambre & I'étage. Aussi,
I'installation d'une plate-forme élévatrice usagée pour y accéder relie
I'étage au rez-de-chaussée G proximité du garage. La porte de la plate-
forme se manie difficilement, par contre. Pour I'installer et y accéder, il a
fallu éliminer la garde-robe d'une chambre et la douche de la salle de
bain du rez-de-chaussée. Comme la salle de bain du rez-de-chaussée est
devenue plus exigué, les Lajeunesse en ont aménagé une nouvelle au
sous-sol, mais en supplément des travaux remboursés par le programme
de la SHQ. Finalement, des barres d'appui ont été agjoutées a co6té du lit
et de la toilette. Dans la salle de bain de I'étage, un siege de transfert
pour le bain permet d monsieur Lajeunesse de contourner la difficulté a
I'enjamber.
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TLOT CENTRAL NON AAPTE
AUX BESOINS

La satisfaction

S'ils avaient a recommencer la démarche de rénova-
tion, les Lajeunesse opteraient plutét pour la solution de
I'agrandissement & I'arriere de la maison. Un « studio » au
rez-de-chaussée concentrerait les déplacements au rez-de-
chaussée et leur faciliterait la vie au quotidien. Pour une meil-
leure accessibilité a I'extérieur, la cour devrait étre éventuel-
lement pavée, une adaptation que le PAD ne subventionne
pas. Par ailleurs, & cause des pertes d'équilibre de monsieur
Lajeunesse, les ergothérapeutes ont recommandé de ne pas
adapter la cuisine. Madame Lajeunesse, par contre, aurait
bien aimé qu’une partie de I'llot central soit abaissée pour
gue son conjoint puisse y manger. Malgré tout, les adapta-
tions réalisées sont trés appréciées parce qu'elles augmen-
tent le niveau d’'autonomie du couple.
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IVRE AVEC LA MALADIE
DE PARKINSON

UN CONDO
POUR SE RAPPROCHER
DES SERVICES

La situation d’origine

Madame Vallée, une femme & la mi-soixantaine, est atteinte de la maladie de
Parkinson depuis de nombreuses années. Elle vit avec son conjoint dans un con-
dominium sur deux niveaux au centre-ville. Il y a quelques années, ils ont vendu
leur maison unifamiliale dans un quartier de banlieue ou aucun service n'était
accessible & pied. Puisqu’elle ne peut plus conduire mais qu'elle aime marcher
avec I'aide de sa canne, le couple a voulu se rapprocher des services de prox-
imité et des parcours d'autobus. lls ont donc emménagé dans un immeuble
avec un ascenseur et un garage intérieur pour un maximum d’'accessibilité. Au
quotidien, madame Vallée souffre de problémes pour se déplacer, de pertes
d'équilibre, de mouvements soudains, de raideurs et de fatigue. Comme les ris-
gues de chute sont constants et que la marche reste difficile, la maison doit offrir
le moins d'obstacles au déplacement possible. Durant la semaine, le couple
recoit un minimum d'aide de la part du CLSC. Madame Vallée embauche plutdt
du personnel pour certaines tdches domestiques comme le ménage aux deux
semaines. Malgré la maladie, elle continue a peindre dans son atelier qui se
frouve en mezzanine. Ce coin pour la création est aménagé pour que tout soit
d portée de main.

« ...Lors de notre emménagement dans le condo, nous avons essayé de
penser a tout... »

La demande d’adaptation

Le couple n'a pas fait appel au Programme d’'adaptation de domicile (PAD). lls
ont plutdt engagé des ouvriers pour réaliser les différents travaux dans le condo.
Les adaptations ont été pensées en fonction des limitations physiques actuelles
de madame Vallée tout en prévoyant I'évolution de la maladie. Pour certains
aménagements, les Vallée ont non seulement puisé & leur propre expérience
de vie avec le Parkinson mais ils ont aussi demandé conseil d un ami ergothéra-
peute. lls ont également consulté I' Association québécoise du Parkinson dont
ils sont membres. Le coUt des adaptations n’est pas connu.
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« ...J'ai été frés décue de constater qu'il y avait deux gros seuils entre I'appartement et
I'ascensevur : je n'avais pas remarqué ce détail sur les plans... »

Les adaptations

Les pieces principales du condo sont situées sur un méme
niveau tandis que I'atelier est situé en mezzanine, dix marches
au-dessus. La cuisine est adaptée aux besoins d'accessibilité et
de confort : les appareils ménagers sont soigneusement situés,
le comptoir, le plan de travail et I'évier d robinet unique sont &
portée de personne assise, et I'organisation de I'ensemble per-
met de réduire les déplacements et le transport d'objets com-
me les chaudrons, les couverts, efc. Dans la salle de bain, des
appuis sont ajoutés aux endroits stratégiques. Tous les espaces
de circulation sont dégagés et sans tapis pour éviter de trébu-
cher mais aussi dans I'éventualité des déplacements en fauteuil
roulant.

SEUIL DE PORTE
COMME OBSTACLE

La satisfaction

Certains obstacles demeurent. Entre autres, une marche située
d quelgues metres devant I'ascenseur de I'immeuble rend
I'accés au hall d’entrée plus difficile. lls avaient pourtant men-
tionné cet obstacle aux constructeurs qui n'ont toujours pas ré-
solu le probléme. En dépit d'une bonne planification des adayp-
tations apportées a leur condo, les seuils de portes sont autant
d’'embUches qui peuvent faire trébucher les jours de fatigue ou
de raideur plus prononcées. L'accés d la mezzanine sera éven-
tuellement problématique. Il faudra donc penser & aménager
un atelier au rez-de-chaussée en méme temps qu'un poste
confortable pour travailler a I'ordinateur. Selon monsieur Vallée,
il ne faut surtout pas hésiter & chercher et se prévaloir de tous
= les services d'aide offerts aux personnes dont la maladie réduit

POSTE INFORMATIQUE ADAPTE I'autonomie et la mobilité.
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Récit 10

DYSTROPHIE
MUSCULAIRE

« B
RELATIONS AVEC
L’ENTREPRENEUR

La situation d’origine

Madame Bennett, au début de la cinquantaine, travaillait jusqu’a il y a environ
2 ans pour une grande institution. Maintenant a la refraite, elle vit avec son con-
joint professionnel qui lui travaille & I'extérieur. Tous les deux sont malades : elle
souffre de dystrophie musculaire et il est atteint d’une maladie dégénérative a
un stade moins avancé. Monsieur Bennett est tout de méme I'aidant principal du
ménage qui fait les courses et la plupart des repas. Madame Bennett doit égale-
ment composer avec des insuffisances respiratoires, des problémes cardiaques,
de pression et de circulation sanguine. Ses problemes de santé restreignent séri-
eusement sa mobilité. Elle se sent relativement confinée a sa résidence. Son or-
dinateur, les journaux et les livres sont autant de portes ouvertes sur le monde.
Maintenant gqu'ils ont vendu leur bungalow de banlieue, le couple habite un
condominium neuf dans un immeuble avec ascenseur et garage plus pres des
hépitaux et des services. Un fravailleur autonome aide le couple 8 heures et de-
mie par semaine pour quelques tdches domestiques. Ponctuellement, une aide
aux repas leur laisse des plats préparés. D'autres professionnels offrent des soins &
domicile une fois par mois dont une infirmiére et un inhalothérapeute. Trouver de
I'aide & I'extérieur des services offerts par le CLSC et d'autres organismes reste
difficile, surtout maintenant que le cercle d'amis s’amenuise.

La demande d’adaptation

Madame Benneft avait entendu parler du Programme d'aptation de domicile
(PAD) par un ami handicapé et par le CLSC. La demande a été initiée en 2003 et
la subvention accordée deux ans plus tard en 2005. Le processus s'est plutdt bien
déroulé méme s'il demeure frés long. Le couple a trouvé frustrant de ne pas pou-
voir engager des sommes et commencer quelques tfravaux plus pressants ou plus
faciles sans avoir regu I'approbation de la SHQ. Selon madame Bennett, le pro-
gramme d’'adaptation souffre de trop de rigidité et d’'un manque d'efficacité.
Cependant, elle apprécie que les estimations du coUt des travaux d'adaptation
par la SHQ et par les entrepreneurs soumissionnaires coincident & peu pres ex-
actement. Au total, leur subvention s'éleve approximativement & 10000$.

Groupe Interdisciplinaire de Recherche sur les Banlieues_GIRBa



E...Touf ce processus s'est avéré difficile, quelque fois insécurisant et ‘solitaire’, et en surplusj

de la maladie... »

Le chantier de rénovation

Les fravaux ont été réalisés I'automne de la méme année
de I'obtention de la subvention. lls ont trouvé et embauché
I'enfrepreneur eux-mémes. Comme les Bennett avaient ac-
tivement participé aux étapes de conception et de construc-
tion de leur condo avec un promoteur, ils se sont sentis & I'aise
durant I'étape du chantier.

Les adaptations

Le couple ne voulait pas d'une « maison raboutée » qui an-
nonce la présence d'occupants handicapés, ce qui était
synonyme pour eux d'insécurité. Tous les deux ont prévu leur
vieillesse avec des limitations importantes et ont vite choisi de
changer de domicile. Aussi, le condominium neuf a été concu
et équipé pour une personne en fauteuil roulant: la cuisine est
configurée avec un coup-de-pied élevé, un dessous d'évier
accessible, etc. Le hall d'entrée spacieux permet d'y station-
ner le fauteuil roulant. Dans la salle de bains, I'évier est acces-
sible. L’aide du PAD leur permet de faire des adaptations com-
plémentaires : ajout d'un rail entre la chambre et la salle de
bain pour un leéve-personne, installation d'un seuil biseauté et
rabaissé pour la porte patio afin d'accéder au balcon, et gjout
d'un ouvre-porte activé a distance.

CUISINE ADAPTEE:
COUP DE PIED REHAUSSE
& MICRO-ONDE A HAUTEUR
ACCESSIBLE
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¢ Lla satisfaction

Aux yeux des Bennett, un condominium idéal inclurait un systéme
de domotique pour ouvrir les fenétres & distance. Madame Bennett
ajouterait aussi un acceés d la piscine commune extérieure et une rampe
pour s'y baigner comme dans les centres de réadaptation ou les pi-
scines sont souvent bondées. Bref, elle apporterait surtout des amélio-
rations aux espaces collectifs de son immeuble, ce que le Programme
d'adaptation de domicile (PAD) ne subventionne pas. En définitive, leur
expérience du processus de demande d’'aide auprés de la SHQ reste
bonne, tout comme leurs relations avec le mandataire. Cela dit, ils ont
tenu d souscrire d une assurance juridique avant les travaux pour plus de
sOreté en cas de litige avec les professionnels et les constructeurs.

RENDRE LES ESPACES
COLLECTIFS
ACCESSIBLES
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Adapter son domicile pour vivre avec une maladie inflammatoire

Vivre avec une maladie chronique ou inflammatoire qui s’attaque habituellement aux articulations
et qui s'accompagne de douleurs, d'enflures et de difformités, perturbe non seulement la qualité
de vie de la personne qui en souffre mais augmente aussi ses incapacités. Quand on annonce a
une personne gu'elle ne marchera éventuellement plus dans quelgues années, elle peut alors res-
sentir plusieurs frustrations face aux délais d'attente des programmes gouvernementaux comme le
Programme d’'aptation de domicile (PAD). Des scénarios alternatifs sont souvent envisagés comme
déménager dans un autre logis ou débuter les travaux sans subvention gouvernementale. Dans le
cas d'une demande PAD, les travaux réalisés avant d'obtenir I'approbation de la SHQ ne seront pas
remboursés.

Les adaptations du logis d'une personne vivant avec une maladie chronique ou inflammatoire sont
en général simples mais peuvent toucher I'ensemble du domicile. Ainsi, le logis est minutieusement
adapté pour faciliter les gestes de la vie quotidienne. En fait, la multiplication des adaptations per-
met d’augmenter I'autonomie de la personne atteinte, tout en facilitant le travail des personnes
aidantes.

Méme si elles sont plus modestes, les adaptations & petite échelle réalisées pour la personne souf-
frant d'une maladie chronique ou inflammatoire permettent de répondre parfaitement a ses besoins
et ceux de sa famille. En ce sens, un ensemble de petites interventions bien choisies peut avoir un
impact considérable sur la qualité de vie des occupants et des aidants, et ce pour plusieurs années.
Cela dit, au-deld de la fonctionnalité des adaptations touchant I'ensemble d'un foyer, leur qualité
esthétique doit aussi étre au rendez-vous, notfamment en ce qui concerne I'intégration a I'existant
et la finition. Malgré sa condition de vie difficile, la personne malade ne doit pas hésiter a frans-
former son domicile si elle est assurée que les adaptations seront bien réalisées et complémenteront
I'ensemble de la demeure.

Voyons ci-aprés comment 3 personnes confrontées d une maladie inflammatoire ont vécu le proces-
sus d'adaptation de leur logis.
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Récit 11

« ...Ce qui me manque le plus, c’est de pouvoir aller au sous-sol, de pouvoir
m'asseoir dans le salon pour écouter la télévision le soir... »

La situation d’origine

Monsieur Marcoux est dans la soixantaine et habite dans sa maison
avec sa conjointe depuis plusieurs années. Il fravaillait dans le do-
maine de I'alimentation avant de contracter, & son travail, un virus
qui a attaqué ses nerfs. Il est atteint d'une polynévrite sensitive qui
lui cause de nombreuses difficultés & se déplacer et quelquefois des
pneumonies. Il est toutefois tres mobile et autonome gréce & son
quadriporteur. Ce fauteuil roulant motorisé lui est prété par un organ-
isme suite aux recommandations de son ergothérapeute. Il apprécie
faire ses courses les dimanches et les sorties variées, en particulier
les promenades sur une piste cyclable d proximié de son domicile.
Une aide ménageére vient lui préparer les repas du midi et faire le
ménage a raison de deux heures et demie par semaine. Le reste du
temps, sa conjointe prend le relais.

La demande d’'adaptation

A sa sortie de I'hépital, monsieur Marcoux fait sa demande auprés
du Programme d'adaptation de domicile (PAD) avec I'aide de son
ergothérapeute. Plusieurs mois s'écoulent avant d'obtenir la sub-
vention, alors qu’on lui annonce qu'il allait éventuellement ne plus
marcher. Aussi, le délai d'attente devient particulierement stressant.
Tout juste avant le commencement des fravaux, il songe méme a
déménager dans un condominium. Selon le programme, le transfert
d’'un dossier de financement a une autre adresse est possible, mais il
doit s’effectuer avant que le certificat d’aide ne soit remis.
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DEBUT RAPIDE DES
TRAVAUX

MOBILITE ET
AUTONOMIE

Le chantier de rénovation

Suite & I'approbation du montant de la subvention, les travaux
d’adaptation ont pu débuter rapidement. Par I'entremise du manda-
taire de la SHQ, monsieur Marcoux a pu contacter deux entrepreneurs
et obtenir rapidement des soumissions. Les prix proposés variaient par
contre de maniere importante. Méme s'il a eu le montant maximal
de 16 000$ admissible au PAD, monsieur Marcoux a investi quelque 10
000$% de plus, dont 4 000$ pour un bain thérapeutique avec contrdles
électroniques.

Les adaptations

Les travaux effectués dans le domicile de monsieur Marcoux ont por-
té sur plusieurs pieces. Dans sa chambre, on installe une porte coulis-
sante plutdt qu'une porte standard plus large & cause d'un manque
de place. Un appui est aussi installé pour se lever du lit plus facilement.
Dans la cuisine, dans le boudoir et dans la salle de bain, les portes
ont été élargies. Le plancher a été soufflé a plusieurs endroits pour
aligner les niveaux et les tapis enlevés. La salle de bain a également
été entierement refaite. Pour ce faire, une partie de la garde-robe
d'une chambre adjacente a été retranchée. Enfin, une plate-forme
élévatrice estinstallée a I'extérieur pour accéder & la galerie, exigeant
I'agrandissement du patio. Les freres et des amis de monsieur Marcoux
ont aussi contribué a plusieurs fravaux complétant ceux de la subven-
fion du Programme d’'adaptation de domicile (PAD), dont des ouvrag-
es de peinture, de plomberie, d'électricité, de pose de revétement de
plancher ainsi que de modification du bain, de I'évier et de la vanité.
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La satisfaction

Bien que monsieur Marcoux ait investi une somme
importante en argent et en temps, selon Iui plusieurs
travaux restent encore a réaliser pour étre pleinement
satisfait de sa maison. S'il n'y avait pas eu de limite de
budget, il aurait fait installer un acces au sous-sol par la
plate-forme élévatrice. Il y aurait aussi fait construire un
toit au-dessus pour le protéger des intempéries. Mais
ce qui lui manque le plus, c'est de pouvoir accéder &
son salon du sous-sol pour écouter la télévision et de
la musique en soirée. Malgré une longue attente dans
son cas, I'expérience du Programme d’adaptaion
de domicile reste malgré tout positive. Monsieur Mar-
coux et sa conjointe considerent que les adaptations
ont ajouté de la valeur a leur domicile, en plus d'étre
relativement discretes. Son expérience Iui permet
d’'encourager d'autres personnes dans sa situation &
persévérer dans leurs démarches aupres de la SHQ.
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Récit 12

La situation d’origine

Madame Co6té a 80 ans et vit seule dans sa maison unifamiliale et
est atteinte d'arthrite depuis quelques années. Sa maladie I'a obligée
a se faire remplacer I'arficulation d'un genou et d'une épaule par
des prothéses en téflon. Par ailleurs, I'arthrite limite ses mouvements.
Ses protheéses améliorent son état mais handicapent quelque peu ses
mouvements. Sa condition, selon elle, peut étre qualifiée de bonne.
Madame Coté se dit fres active au quotidien. Elle prend des cours &
I'université, fait beaucoup de lecture, mijote des plats dans la cuisine
et exerce son activité quotidienne préférée : la marche. Depuis son
intervention chirurgicale, madame Coété bénéficie d'une aide mé-
nagere qui vient chez elle une fois par semaine. Elle compte aussi sur
la visite réguliere de ses enfants qui s'assurent de son bien-étre et de
sa sécurité.

La demande d'adaptation

Apres son opération, madame Coété a été évaluée par une ergothéra-
peute qui a identifié ses besoins et élaboré un plan des adaptations
nécessaires & son domicile. Madame Cété s'inscrit ensuite au Pro-
gramme d'adaptation de domicile (PAD) mais apprend que le délai
d’attente pour la subvention est d'environ deux ans. Elle juge cepen-
dant gu’elle ne peut pas se permettre d'aftendre tout ce temps. Ay-
ant I'argent nécessaire pour payer les travaux d'adaptations, ma-
dame Coté préfere plutdt les payer elle-méme (pour un montant qui
n'est pas disponible). Sa demande aupres de la SHQ est restée ou-
verte pendant un moment, mais elle n’est maintenant plus sur la liste
d'attente. Consciente de sa situation financiere et de santé, madame
Coté considere qu'elle peut laisser sa place & une autre personne qui
en a davantage besoin.

DOULEUR AUX
ARTICULATIONS

ARMOIRES FACILE
A ATTEINDRE
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BANC DE DOUCHE

Febs i ULE e T il
Fratakis LA

SALLE DE BAIN ADAPTEE

Le chantier de rénovation

Suite & la décision de procéder & I'adaptation de son domicile de son pro-
pre chef, c'est le fils de madame Co6té quis'est chargé de contacter les en-
trepreneurs. Il a aussi assumé la supervision des travaux. Pendant le déroule-
ment du chantier, madame cété a été hébergée chez I'un de ses enfants.
En effet, il lui aurait fallu utiliser la chambre de bain du sous-sol pendant
cette période, ce qui était impossible.

Les adaptations

Madame Cété a fait adapter sa cuisine et sa salle de bain en priorité. La
sécurité est un élément important pour elle. Elle veut éviter de tomber et de
se blesser. Dans la cuisine, des poignées & prise facile ont été ajoutées de
méme que des tablettes coulissantes. Ces tablettes sont & ses yeux trés pra-
tiques puisqu’elles sont plus faciles & atteindre et utiliser. La hauteur des ob-
jets est un facteur important pour elle en raison de sa prothése de I'épaule
quilimite I'amplitude des mouvements de son bras. Le coup-de-pied des ar-
moires de la cuisine a aussi été modifié en prévision de I'utilisation d'un fau-
teuil roulant. Quant & la salle de bain, sa configuration a peu changé mais
elle est un peu agrandie. C'est I'espace occupé par la garde-robe d'une
chambre adjacente qui a été utilisé pour I'agrandir. Le bain a été éliminé
pour faire place a une grande douche & seuil trés bas. Cette douche com-
prend deux barres d'appui pour plus de stabilité. Une vanité plus étroite a
aussi été concue pour offrir le dégagement nécessaire dans I'éventualité
d'utiliser un fauteuil roulant. Un espace de type « coiffeuse » a également
été prévu. La toilette a été surhaussée au moyen d'un podium de la méme
hauteur que le coup de pied de la vanité, ce qui facilite grandement les
mouvements et renforce le sentiment de sécurité. C'est une idée dont ma-
dame Coté est tres fiere. Finalement, I'escalier du patio a été modifié pour
offrir une pente plus douce et une main-courante a été ajoutée a I'escalier
menant au sous-sol.
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La satisfaction
Actuellement, madame Cob6té souligne qu'il ne lui manquerait qu'un

petit banc repliable dans la douche. Celui-ci lui permettrait de se la- ¥

ver jusqu'aux pieds sans risquer de se blesser en se pliant. Selon elle,
toutes les adaptations sont utiles et appréciées quotidiennement. A ses

yeux, elles contribuent surtout & maintenir sa sécurité, une dimension |

primordiale de sa qualité de vie. Madame Co6té recommande de ne
pas hésiter ni d'attendre pour faire adapter son domicile, surtout si on
peut se les payer. Sinon, elle recommande d'utiliser les services du Pro-
gramme d’'adaptation de domicile (PAD) de la SHQ.

DOULEUR MUSC

ULAIRE
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Récit 13

«...Au plan du caractere esthétique des adaptations, j'ai d0 m'habituer a la rampe d’acces.
Je craignais que ca annonce la présence d'un handicapé. Mais la rampe est courte et
j'apprécie particulierement I'avant-toit qui donne du cachet & la maison... »

La situation d’origine

Monsieur Gagnon, dans la soixantaine, est propriétaire de son bunga-
low de banlieue ou il vit seul. Il souffre de polyarthrite rhumatoide. Ses
mains et ses bras sont atrophiés par la maladie. Bien qu'il ait subi deux
infarctus, sa santé cardiagque est maintenant sous controle. Il se déplace
en marchant, mais sur de frés courtes distances; cela I'aide a garder la
forme. Cependant, il passe le plus clair de son temps en fauteuil roulant.
Monsieur Gagnon utilise sa voiture pour se rendre a ses rendez-vous, en
laissant son fauteuil roulant & la maison. Sa voiture est un outil de mo-
bilité et d'indépendance qu'il juge nécessaire. Il accepte volontiers de
planifier ses déplacements pour que ceux-ci soient plus faciles. La fille de

L'INTEGRATION DE LA monsieur Gagnon et un organisme d’aide, a raison de 38 heures aux 2
RAMPE D'ACCES A LA MAISON

semaines, I'assistent dans sa vie quotidienne. lis lui préparent les repas,
I'aident & faire sa toilette, a s’habiller et faire I'entretien ménager.

« ... Les adaptations ont également augmenté mon sentiment
de sécurité... »

La demande d’adaptation
C'est I'ergothérapeute du CLSC qui lui a d'abord parlé du Programme
d’'aptation de domicile (PAD). Monsieur Gagnon a toutefois réfléchi pen-
dant 3 ans pour étre assez « mUOr » pour adapter sa maison. Il a achemi-

" né son dossier en 1999 et a attendu un peu moins d'un an pour obtenir
\ — =5 : y . I'accord de la SHQ. Le traitement de sa demande a été fait en 2000.
SENTIMENT FACE AUX

ADAPTATIONS
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« ...Je me suis arrangé avec l'entrepreneur pour que I'électricité et la plomberie
soient prises en charge par des proches. Ainsi, méme si le processus de demande a
été tres long, une fois qu'il a été accepté, tout s’est bien passé... »

Le chantier de rénovation

Les adaptations ont été réalisées & son domicile en aoGt 2000, mais
pas de maniéere intensive. Monsieur Gagnon a entrepris lui-méme les
négociations avec les entrepreneurs et a trouvé cette étape difficile.
Avec I'aide du mandataire de la SHQ, il a pu rejoindre 5 entrepre-
neurs pour obtenir des soumissions, mais 2 d'entre eux se sont désisté
par la suite. Finalement, il a pu en trouver un pour réaliser les travaux.
L'homme a frouvé I'étape du chantier épuisante. Méme si ce fut dif-
ficile, il a cependant apprécié rester en controle et proche des opéra-
tions. Il se considérait d'ailleurs bien préparé pour superviser lui-méme
le chantier. Sa relation avec le mandataire de la SHQ a été facile, ce
qui I'a bien préparé.

Les adaptations

Les adaptations réalisées dans le domicile de monsieur Gagnon sont
relativement simples. Dans sa chambre, la tringle de la garde-robe a
été rabaissée. Le revétement de plancher de la cuisine a été rem-
placé par du vinyle pour faciliter ses déplacements. Cette adaptation
I'a par contre obligé a quitter sa maison pendant 3 jours. De plus, un
banc de toilette et de douche ont été ajoutés. Dans I'entrée princi-
pale de sa maison, un ouvre-porte automatique a été installé en plus
du rabaissement du seuil. Mentionnons aussi I'élargissement des portes
des autres chambres et celle de la salle de bain. Avant de procéder
aux adaptations subventionnées par le Programme d'adaptation
de domicile (PAD), monsieur Gagnon avait fait construire une rampe
d’'acces extérieure le long du coté de la maison dont il est fier.

SATISFACTION FACE AUX
ADAPTATIONS

i ;
SEUIL DE PORTE
ADAPTE
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NOUVELLE RAMPE D’ ACCES

La satisfaction

Aux yeux de monsieur Gagnon, les adaptations répondent bien a ses
besoins. Elles ont surtout augmenté son niveau d'autonomie. En com-
plément de la rampe d'acces, il apprécie particulierement les appareils
de la salle de bain qui lui sont désormais indispensables. Il souligne que
les adaptations favorisent aussi le fravail de ses aidants. Au moment des
travaux, monsieur Gagnon ne frouvait pas les adaptations trés esthé-
tiques, dont la rampe d'acceés, mais apres coup il considere qu’elles
agjoutent du cachet a la maison. Pour I'instant, les adaptations réalisées
répondent parfaitement & ses besoins. Monsieur Gagnon recommande
cependant de choisir avec soin I'entrepreneur qui exécutera les fravaux.
D'aprés lui, ce dernier devrait avoir déjd réalisé des adaptations et des
travaux de rénovation. En fait, la personne prenant la décision d'adapter
son domicile doit « faire drélement confiance » & son entrepreneur, tout
en se soumettant a ses disponibilités et celles des ouvriers.
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Entreprendre un projet d’adaptation du domicile

Ces portraits de situations typiques tirés de I'expérience de 13 familles de la banlieue de Québec permettent
de formuler quelques conseils éclairés a ceux qui envisagent I'adaptation de leur domicile ou celui d'un
proche. Ces recommandations sontissues tour & tour des embUches liées au processus de la demande d'aide
financiere, aux contraintes inhérentes & la rénovation, ou encore d la conviction que les adaptations amélio-
rent la qualité de vie.

1 - Bien évaluer ses besoins a long terme

Les montants alloués aux programmes gouvernementaux d'adptation de domicile sont limités et tribu-
taires d'enveloppes budgétaires fluctuantes d’année en année. En contrepartie, les besoins des indivi-
dus qui sont limités dans leur autonomie, combinés d ceux de leur famille et de leurs aidants, sont pour
leur part évolutifs et illimités. Dans le cas du Progamme d'adaptation de domicile (PAD), le décalage
entre le moment de la demande initiale et la réalisation des travaux d cause de la liste d'attente peut
malheureusement donner le temps & la maladie de progresser.

Aussi, il importe de bien évaluer, au moment de faire une demande de subvention, les besoins
d’'adaptation tant en matiére d'ajout d'équipements d'appoint qu'en termes de modifications aux
pieces de la maison. Cela dit, il faut également tenir compte de I'évolution des maladies, des handi-
caps et du vieilissement, de méme que de la situation des membres de son entourage de soutien.
Méme si elle peut s’avérer difficile, cette planification orientée vers un avenir fragilisé devrait aller au-
deld des seules considérations financiéres, tout en restant dans un cadre réaliste. La consultation de
I'ergothérapeute et des personnes-ressources du CLSC s'avére cruciale a cet égard.

Pour toutes sortes de raisons, un demandeur pourrait choisir de déménager dans un autre type de logis
plutét que d'adapter son domicile. C'est le choix qu’on fait 2 des ménages que nous avons rencon-
trés qui ont vendu leur maison unifamiliale pour habiter un condo dans un immeuble avec ascenseur.
Cependant, il faut s'assurer que les espaces communs (accés extérieur, hall d'entrée, pieces ou équi-
pements partagés) ne comportent pas d’emblches aI'accessibilité et a la mobilité. Mentionnons que
dans le cas du Progamme d'adaptation de domicile (PAD), une aide financiére au déménagement
dans un logis mieux adapté est possible, selon certains critéres.
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2 - Faire appel a des professionnels expérimentés pour conseiller

Pour quicongue en bonne santé, rénover sa demeure peut s'avérer difficile et colteux en
argent et en énergie. Aussi, les expériences rapportées dans ce recueil témoignent unanime-
ment de la lourdeur du processus d'adaptation du domicile, de I'activation d'une demande
de subvention jusqu’'au chantier de rénovation. Dans plusieurs cas, les critéres d'admissibilité
des programmes, la recherche d'information sur leurs modalités de financement, les con-
tacts auprés d'entrepreneurs, les désagréments du chantier et la durée du processus sont
autant de facteurs menant a de I'insatisfaction et du stress qui rendent I'expérience pénible
pour des individus fragilisés par I'ége ou la maladie. Des intervenants qui connaissent bien les
programmes gouvernementaux, tant dans les CLSC qu’au sein des municipalités, pourront
faciliter les démarches. Il ne faut surtout pas hésiter & les contacter. On peut aussi s'adresser
aux nombreuses associations qui représentent et informent les personnes atteintes de différ-
entes maladies et handicaps.

3 - S’entourer de proches et d’aidants a toutes les étapes du processus

Le cheminement d'une demande de subvention pour I'adaptation de son domicile, en plus
de nécessiter du temps et demander une certaine connaissance d’'éléments techniques et
administratifs, fait appel a plusieurs intervenants de différents domaines : des prestataires de
soins, des administrateurs, des spécialistes de la construction, etc. Dans ce dernier cas, faire
affaire avec un entrepreneur dans un contexte de vie fragilisé peut s'avérer une tache dif-
ficile. Pour plus de sécurité, il peut étre judicieux de signer un contrat en bonne et due forme
avec I'entrepreneur.

Aussi, la plupart des travaux peuvent suivre une trajectoire de réalisation plus ou moins longue
et complexe, avec des délais et des imprévus souvent inévitables. Parfois, les travaux peu-
vent se faire en étapes et s'étaler sur plus d'une saison (pour réaliser des tfravaux a I'extérieur
en été plutdt qu’en hiver, par exemple). Avoir des proches disponibles qui pourront conseiller
et soutenir le demandeur ressort comme un avantage fondamental dans le déroulement et
la réalisation harmonieuse des rénovations.
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4 - S’informer sur le caractere esthétique des adaptations et I'entretien de certains équipe-

Les familles que nous avons rencontrées ont parfois soulevé des préoccupations ayant trait a
I'apparence des rénovations réalisées ou a prévoir. Certains préferent que les modifications ne soient
pas trop visibles de I'extérieur ou encore qu'elles s"Tharmonisent avantageusement avec la maison et
avec le quartier. Dans la plupart des cas, les interventions sont assez discretes et plusieurs trouvaient
gu’elles amélioraient I'aspect de la maison et son confort. Il est possible de demander au responsable
du dossier de montrer des photos d'adaptations réalisées préalablement pour des domiciles sem-
blables et qui peuvent donner une idée des résultats.

Cela dit, certaines réglementations municipales peuvent imposer des restrictions sur les transforma-
tions plus importantes. On pense entre autres aux marges de recul a respecter pour I'installation d'une
plate-forme élévatrice & I'extérieur de la maison. Il faut soulever ces questions avec les représentants
de la municipalité et avec I'entrepreneur qui connaissent la réglementation et les codes et peuvent
faire des suggestions en tenant compte des aspirations et des go0ts du demandeur.

Finalement, si la stratégie d'adaptation comporte des équipements neufs ou usagés, il faut s'informer
sur leur maniement et sur leur entretien a long terme. Certaines personnes que nous avons rencontrées
ont soulevé des problémes liés a I'utilisation des plates-formes élévatrices comme des bris mécaniques
et des portes difficiles & manipuler.

5 - Prévoir la vie dans un chantier pendant les travaux

Selon I'envergure du projet d'adaptation, les fravaux peuvent s’échelonner sur quelques semaines
voire quelques mois et cette étape de chantier peut s'avérer difficile. En effet, plusieurs acteurs entrent
en jeu a ce moment. De nombreux mouvements et visiteurs sont & prévoir et plusieurs décisions dev-
ront étre prises rapidement, dont le choix des matériaux de revétement, les couleurs de peinture, etc.
Séjourner ailleurs pendant les travaux peut s'avérer une solution, si c’est possible. Dans tous les cas,
cependant, un membre de la famille ou une personne de confiance connaissant bien le domicile et
les habitudes des occupants devrait accompagner ces derniers pour veiller au bon déroulement des
fravaux.
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6 - Prévoir des délais pour obtenir une subvention

Dans le cas du Progamme d'adaptation de domicile (PAD), la toute premiere chose a faire
apres avoir vérifié I'admissibilité du demandeur est de faire parvenir le Formulaire d'aide pro-
visoire a la SHQ. Ce geste inscrit automatiquement la personne qui demande de I'aide sur la
liste d'aftente.

En effet, les expériences vécues par les familles rencontrées témoignent d'un constat una-
nime: I'attente de financement est longue, mais elle en vaut la peine. En fait, la liste d'attente
du programme peut s'avérer décourageante pour plusieurs. Dans les conditions actuelles, il
faut prévoir que le cheminement d'une demande, de son initialisation avec I'ergothérapeute
du CLSC jusqu’d la fin des travaux de rénovation, puisse prendre plus d'un an. Selon les ex-
périences et les dossiers consultés ¢ la SHQ pour cette étude, la durée moyenne du processus
est de frois ans et deux mois.

Selon les expériences des personnes que nous avons rencontrées, plusieurs défraient eux-
mémes le coUt de certains travaux d'adaptation a leur domicile, le plus souvent en complé-
ment de ceux subventionnés par le Programme d'adaptation de domicile (PAD). Les prin-
cipales raisons invoquées sont I'urgence des besoins qui I'emporte sur I'attente de I'aide
financiére, la nature des modifications qui ne cadrent pas toujours avec celles qui sont per-
mises par le programme ainsi que la possibilité d'effectuer des tfravaux complémentaires soi-
méme ou avec des proches.

Cela dit, il est frés important de noter que la SHQ ne remboursera aucun des fravaux entre-
pris pendant que le demandeur est sur la liste d’attente et qu'il n'a pas en mains le certificat
d'aide qui établit de maniére officielle le montant de la subvention. Aussi, il faut bien prendre
le temps de lire les accusés de réception de I'organisme & toutes les étapes.
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