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PREFACE

Les hommes et les femmes présentant une déficience intellectuelle sont des membres a part entiere
de notre société. Comme tout le monde, ces personnes veulent avancer dans la vie, caresser des
réves, réaliser des projets, e, tout simplement, étre heureuses. Plus que d autres, elles ont toutefois
besoin d’ un soutien attentif et chaleureux : celui d’ un pere, d’ une mére, d un fréere, d’ une soaur, d' un
proche, bien siir, mais aussi celui de la collectivité tout entiére.

Nous le savons, I’ exercice de leur citoyenneté et leur participation sociae trouveront leur source
dans un climat d échange et d ouverture, celui qui S établit entre toute personne et la société a
laguelle elle appartient. Chacun dans notre champ d'intervention, nous avons le devoir, non
seulement d’accuelllir ceux et celles qui présentent une déficience intellectuelle, mais encore de
leur donner toute la place qui leur revient.

Cest le sens qu'il faut donner a cette nouvelle Politique de soutien aux personnes présentant une
déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches. La notion de participation sociae
vient y enrichir celle d'intégration sociale, fil conducteur des orientations ministérielles de 1988. La
politique décrit ce qui est attendu de chaque acteur en cause, des attentes qui se traduisent
forcément en responsabilités, et ce, al’ enseigne de la collaboration.

Cette politique est le fruit d’un travail de longue haleine, auquel ont été associés non seulement
des spécialistes de la question, mais aussi des hommes et des femmes présentant une déficience
intellectuelle, ainsi que des membres de leurs familles. 1l s'agit donc d'un travail collectif, une
approche qui est toujours garante de succes.

Au nom des Québécoises et des Québécois, comme au nom du personnel du réseau de la santé et
des services sociaux, j'assure de mon affection et de mon appui chague enfant, chaque jeune,
chague adulte présentant une déficience intellectuelle.

AgnesMALTAIS

Ministre déléguée ala Santé, aux Services sociaux
et alaProtection de lajeunesse



Il faut croire au potentiel des personnes, croire en leurs réves, prendre le
temps qu'il faut parce qu’il s agit de leur vie adlles et non de la nétre. |l
faut les laisser parler en leur propre nom d' abord, il faut les laisser faire
leurs propres choix et les accompagner |&dedans. On est d'abord des
personnes, des citoyens qui ont des réves, des idées, qui aiment et
n’ament pas des choses, |ai ssons-nous une chance de nous exprimer !

Alain Bédard

Président du Mouvement Personne D’ Abord de Québec
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INTRODUCTION

En s appuyant sur les étapes importantes franchies depuis une quinzaine d’ années pour répondre
aux besoins des personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres
proches, et en tenant compte de I’ évolution de leurs besoins, la présente politique vient soutenir
les efforts de |I” ensembl e des intervenantes et intervenants pour maintenir et améliorer les services
du réseau de la santé et des services sociaux. Cette politique sinscrit dans la continuité des
orientations de 1988, L’intégration des personnes présentant une déficience intellectuelle: un
impératif humain et social. Elle comporte toutefois les gjustements nécessaires afin que notre
systeme puisse mieux soutenir les personnes visaes et leurs proches.

Lebut ultimedela Palitique de soutien aux personnes présentant une déficience
intdlectuelle, aleursfamilles et aux autres proches est

le fonctionnement d'un réseau de servicesintégrés qui offrira

aux per sonnes visées la gamme des services dont elles ont besoin et

leur fournira des outilsde nature a soutenir adéguatement

le développement optimal deleur potentid et

leur processus d'intégration sociale, en collaboration

avec les différents acteur s de la communauté.

Cette politique soutient aussi qu’il est impératif de mieux appuyer lesfamilles
et les autres proches des per sonnes concer nées et derenfor cer

la collaboration inter sectorielle.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leursfamilles et aux autres proches
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La Politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles
et aux autres proches définit les services que doit offrir le réseau de la santé et des services
sociaux afin de contribuer a assurer aux personnes présentant une déficience intellectuelle
une qualité de vie décente, un réseau socia apte a leur apporter le soutien dont elles ont
besoin, les conditions nécessaires pour favoriser leur participation sociale, de méme qu’un
réel pouvoir de faire vaoir leurs besoins et de déterminer les moyens de les combler. La
présente politique fixe la gamme des services a offrir aux personnes visées et a leurs proches
en toute équité et dans le respect de la diversité de leurs besoins. Elle comporte aussi des
indicateurs permettant de suivre I’évolution des besoins et des services et de mesurer la
gualité de vie des personnes présentant une déficience intellectuelle.

En précisant quels sont les résultats visés pour chagque type de services a offrir, la Politique
fournit un cadre d’ orientation pour toutes les décisions a prendre aux niveaux national,
régiona et local, tant dans I’ organisation des services de santé et des services sociaux que
dans |’ évaluation de leur qualité.

Le plan d’ action détermine quelles sont les cibles prioritaires et indique les principaux gestes
aposer afin d’ atteindre les résultats visés. Les priorités retenues représentent |es principaux
changements souhaités dans le systéme actuel de services.

Les responsabilités des différentes catégories dintervenants du réseau (organismes
communautaires, CLSC, centres de réadaptation, régies régionales, ministére, etc.) sont
fondées sur la nature et 1a mission respectives des organisations auxquelles ils appartiennent.

1. OUEN SOMMES-NOUSDANSL’'INTEGRATION SOCIALE ?

L'enjeu maeur des derniéres orientations ministérielles en matiere de déficience
intellectuelle* consistait & effectuer la réinsertion sociale de personnes qui vivaient en milieu
ingtitutionnel dans des ressources résidentielles de la communauté. Les principales
orientations retenues visaient la valorisation des réles sociaux (comprenant le dével oppement
des capacités et des habiletés personnelles ainsi que I'améioration de I'image sociale de la
personne) et I'intégration sociale dans ses aspects physique (partager les mémes lieux de vie
gue toute autre personne), fonctionnel (permettre aux personnes d' utiliser les services, lieux
et éguipements collectifs mis a la disposition de tous) et communautaire (bénéficier de
relations variées et de qualité, d intimité, avoir acces a des roles et a des statuts val orisés).

Le chemin parcouru depuis une décennie est impressionnant, mais il est auss évident que
I’ objectif ayant pour but I'intégration sociale des personnes ayant une déficience intellectuelle

1. Le Mouvement Personne D’Abord de Drummondville préconise I’ utilisation de guillemets pour encadrer
I’expression « déficience intellectuelle ». Les principaux objectifs de ce qu'il est convenu de nommer la
Politique des guillemets sont d’aider a reconnaitre les personnes présentant une déficience intellectuelle
comme des personnes avant tout et de diminuer les préjugés associés a I'étiquette de « déficience
intellectuelle ». Tout en partageant les objectifs poursuivis, le groupe de travail qui a rédigé la présente
politique n’ a pas retenu cette proposition afin d’ alléger le texte.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches
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n’'aque partiellement éé atteint : on constate davantage une intégration physique qu’ une réelle
participation sociale gréce a laguelle les personnes sentiraient qu’ elles sont membres a part
entiére de leur communauté et y joueraient des réles sociaux valorisés.

Il importe maintenant de doter

I’ensemble des établissements du réseau de la santé et des services sociaux
d’ orientations communes pour garantir aux per sonnes

présentant une déficienceintellectuelle,

a leursfamilles, aux autres proches

les services dont ils ont besoin.

Dans chacune des régions du Québec, il faut assurer la disponibilité et I’ accessibilité des
services, |’ équité dans la répartition des ressources et la qualité des interventions.

1.1 UNIMPERATIF HUMAIN ET SOCIAL

Les personnes présentant une déficience intellectuelle occupent maintenant une plus grande
place au sein de la société. Leurs conditions de vie et celles de leurs familles se sont
modifiées en profondeur au cours des derniéres années. La majorité de ces personnes vivent
maintenant au sein de leur famille, dans une ressource de type familial ou intermédiaire ou
encore dans un appartement supervisé ou autonome. En 1988, plus de 4 000 personnes ayant
une déficience intellectuelle vivaient dans une institution® . Douze ans plus tard, environ 1
500 personnes présentant une déficience intellectuelle y sont encore admises.

A la naissance d'un enfant présentant une déficience intellectuelle ou lorsqu’ on établit un tel
diagnostic, un faible nombre de parents ont recours a des mesures de placement, méme si les
familles ont encore trop souvent a répondre seules en grande partie aux besoins particuliers
de Ieurgenfant. Environ 14 % des enfants en cause vivent dans un milieu substitut, soit 673
enfants”.

De plus en plus d’ enfants présentant une déficience intellectuelle de 0 a 5 ans fréguentent les
services de garde ordinaires: environ 500 enfants en 1997-1998, comparé a un total de
300 enfants handicapés en 1987-1988*. Les parents recourent aussi ala garde & leur domicile,
ades services de garde privés, tandis que certains, surtout les meres, quittent leur emploi pour
s occuper de leur enfant, a cause des soins dont celui-ci a besoin ou du manque de services.

2. Ministere de la Santé et des Services sociaux, Rapports statistique des centres de réadaptation en déficience
intellectuelle, Québec, MSSS, année 1987-1988 et année 1996-1997.

3. Ministere de la Santé et des Services sociaux, Rapports statistique des centres de réadaptation en déficience
intellectuelle, Québec, MSSS, année 1998-1999.

4. Ministere de laFamille et de I’ Enfance, Données statistiques, Québec, MFE, année 1997-1998.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches
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Les enfants présentant une déficience intellectuelle sont maintenant scolarisés dans les écoles
ordinaires, surtout dans des classes spéciales. Au primaire, 35% des enfants ayant une
déficience légéere sont dans une classe ordinaire. Cette proportion passe a 25 % pour ceux
présentant une déficience moyenne et a 4 % pour ceux ayant une déficience grave. Au
secondaire, cette proportion est de 9 % pour les ééves ayant une déficience |égere, alors que
les autres font tous partie de classes spéciales’. Plusieurs parents et organismes qui les
représentent croient qu’il faut renforcer la scolarisation en classe ordinaire.

La plupart des adultes ayant une déficience intellectuelle ont des revenus inférieurs au seuil
de la pauvreté. Le marché du travail demeure encore inaccessible pour une grande partie de
ces personnes. En effet, prés de 25 000° d’ entre elles regoivent du soutien financier. En 1997-
1998, prés de 13 000’ étaient inscrites aux programmes socioprofessionnels des centres de
réadaptation en déficience intellectuelle, fréquentaient un atelier de travail du type centre de
jour ou effectuaient un stage non rémunéré. Faute de débouchés sur le marché du travail,
mais aussi parce que les mesures de soutien en emploi ne sont pas adaptées aux besoins de
ces personnes, ces stages se prolongent parfois plusieurs années. Un peu plus de 600
personnes présentant une déficience intellectuelle arrivent atrouver un emploi rémunéré dans
un centre de travail adapté®. Environ 650 sont sur le marché du travail ordinaire en ayant
recours, entre autres, au programme Contrat d’intégration au travail régulier de I'OPHQ®.
D’autres personnes (650) bénéficient de la combinaison de ce programme avec celui du
Soutien financier du ministére de la Solidarité sociae.

1.2 DESSERVICESDE PLUSEN PLUSDIVERSIFIES

Historiquement, |les personnes présentant une déficience intellectuelle ont été prises en charge
par des milieux institutionnels : hdpitaux psychiatriques, centres d’ accueil et de réadaptation,
centres d’ hébergement, écoles spéciales, ateliers protégés, etc.

Avec le courant pronant la normalisation puis la valorisation des réles sociaux, les services
d’ hébergement institutionnels, en particulier ceux des CRDI, ont été transformeés en services
externes offerts dans la communauté. Le changement d' attitude par rapport aux personnes
présentant une déficience intellectuelle, de méme que la nouvelle conception des services et
des pratiques professionnelles, sont apparus au fur et a mesure que la philosophie de
I’intégration sociale prenait forme. Pour le réseau des services de santé et des services
sociaux, ce fut une véritable révolution, qui s est accentuée apres la sortie des orientations
ministérielles de 1988. Le graphique 1 montre la diminution du nombre de personnes
hébergées dans les CRDI entre 1980-1981 et 1998-1999. Le 31 mars 1999, il ne restait plus

o

Ministére de I’ Education, Données statistiques, Québec, MEQ, année 1997-1998.

6. Office des personnes handicapées du Québec, Collection statistiques n° 4, Drummondville, OPHQ, 1992, p.
32.

7. Ministere de la Santé et des Services sociaux, Rapports statistiques des Centres de réadaptation pour
personnes en déficience intellectuelle, Québec, MSSS, 1997-1998.

8. Office des personnes handicapées du Québec, Données statistiques,Drummondville, OPHQ, année 1997-
1998.

9. ldem.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches

17



gue 50 enfants de moins de 18 ans admis dans des installations de 10 places ou plus
encadrées par des CRDI.

Evolution du nombre de personnes adm ises
dans un service résidentiel institutionne
d'un centre de réadaptation, selon l'age,

1980-1981 & 1998-1999

2600 T
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] .

1980-1981 1986-1987 1992-1993 1998-1999

Mo-17 O3 +

Le tableau 1 présente les données concernant les usageres et les usagers des CRDI au
31 mars 1999 selon le milieu de vie, pour chaque région. Prés de 92 % des usagers sont
physiquement intégrés dans la communauté, que ce soit en milieu naturel (51,3 %), dans des
ressources « contractuelles»™°, qui sont essentiellement des ressources de type familial
(34,3 %), ou dans des ressources avec assistance résidentielle continue (7,8 %).

Dans un contexte favorisant I'intégration sociale, I’idée qu’ un seul
établissement réponde aux besoins de |’ ensemble des per sonnes visées ne
peut plus étre soutenue. On vise maintenant a ce que les per sonnes ayant

une déficience intellectuelle trouvent réponse a leur s besoins et réalisent
leurs activités dans les mémes lieux que les per sonnes sans déficience,
gu’elles puisent recourir aux services médicaux courants et s'adresser aux
divers établissements et services du réseau dela santé et des services sociaux,
selon leurs besoins particuliers. L’ action des centres de réadaptation est de
plusen plusorientée verslemilieu devie nature des personnes visées.

10. Les ressources « contractuelles» sont les ressources avec lesquelles les centres de réadaptation ont une
entente de services: les ressources de type familial, les ressources résidentielles avec allocations pour
assistance résidentielle continue et les pavillons.
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En 1988, la planification régionale de I'organisation des services offerts aux personnes
présentant une déficience intellectuelle et aleur famille fut confiée aux consells régionaux de
la santé et des services sociaux, devenus depuis les régies régionales. Chacune d'élles a
élaboré un plan d'organisation de services aux personnes présentant une déficience
intellectuelle, basé sur les besoins de la région et assurant la répartition des ressources. Des
mécanismes d’ accés aux services ont été implantés dans la plupart des régions et un systéme
d’information sur les usageres et les usagers a été mis en place.

Bien que les centres de réadaptation en déficience intellectuelle demeurent les principaux
fournisseurs de services, d'autres établissements offrent désormais des services aux
personnes présentant une deficience intellectuelle. Les professionnelles et professionnels de
la santé des cabinets privés, des hopitaux et des CLSC interviennent pour effectuer le
dépistage de la déficience ou du retard de développement, pour assurer les traitements
meédicaux requis, pour offrir du soutien aux familles et les orienter, lorsque cela est
nécessaire, vers d' autres services. Les CLSC gerent le programme de soutien aux familles, en
leur accordant une allocation financiére directe pour qu’elles aient acces a des services de
répit, de gardiennage et de dépannage. En 1999-2000, 11932 familles de personnes
handicapées (déficience physique et déficience intellectuelle) ont bénéficié de ce programme
auquel environ 14 millions de dollars étaient consacrés.™.

Les centres de réadaptation en déficience intellectuelle tentent dintervenir dés que possible
en offrant des services éducatifs au domicile de I’ enfant et des services de consultation dans
les milieux fréguentés par celui-ci (services de garde, écoles, centres de loisirs, etc.). Ces
centres de réadaptation ont donc développé une forme de partenariat avec les intervenantes et
les intervenants de plusieurs secteurs. |ls offrent également des services résidentiels et des
services socioprofessionnels. A la suite de récentes opérations de fusion et de regroupement,
on compte au moins un centre de réadaptation par région administrative. Ces centres
proposent généralement leurs services sur la base des territoires de CLSC ou de MRC.

Comme on peut le voir au tableau 1, en 1998-1999, les centres de réadaptation en déficience
intellectuelle™ ont offert des services externes (personnes inscrites) ou des services internes
(personnes admises) a plus de 23 000 personnes. Le tableau 2 donne la répartition des
usageres et des usagers selon |’ &ge pour |’ ensemble du Québec ; 76 % des usagers sont des
adultes alors que 24 % ont moins de 18 ans. Les personnes de plus de 65 ans sont peu
nombreuses et représentent un peu plus de 2 % des usagers. Les personnes ayant acces aux
services des centres de réadaptation en déficience intellectuelle sont majoritairement des
hommes (57 %).

Puisque les personnes ayant une déficience intellectuelle ont souvent besoin de soutien tout
au long de leur vie, peu d entre elles quittent les programmes, aors que d’ autres continuent
d'y étre admises. Le nombre d’' usagéres et d’ usagers des CRDI s est accru de 3,5 % en 1998-
1999. Au 31 mars 1999, 2 600 personnes attendaient pour recevoir des services des CRDI.

11. Ministére de la Santé et des Services sociaux, Rapports statistiques des CLSC, Québec, MSSS, 1998-1999.
12. Ministére de la Santé et des Services sociaux, Rapports statistiques des centres de réadaptation en
déficience intellectuelle, Québec, MSSS, année 1998-1999.
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Voici, selon la structure des programmes des centres de réadaptation, |e nombre de personnes
ayant recu des services en 1998-1999" :
programme résidentiel (installations de 10 places ou plus, installations de 9 places ou
moins, pavillons, ressources de type familial, assistance résidentielle continue) : 14 084
personnes ;

- programme socioprofessionnel (centres pour activités de jour, ateliers de travail, soutien
aux stages en milieu de travail, intégration al’emploi) : 14 294 personnes;;

- soutien a la personne, a la communauté et aux autres secteurs d’ activité (adaptation et
soutien a la personne, a sa famille et a ses proches, évaluation, expertise et orientation,
plans de services individualisés) : 30 696 personnes.

En ce qui a trait aux ressources financieres accordées exclusivement aux services destinés
aux personnes ayant une déficience intellectuelle, les données disponibles'® indiquent, que
pour I'année 1998-1999, pres de 490 millions de dollars au total ont été aloués a des
établissements publics et privés conventionnés et a des organismes communautaires.

13. Compte tenu de la méthode de calcul utilisée, certains usagers sont comptés plus d’une fois. La somme des
services est supérieure au nombre d' usagers.
14. Ministére de la Santé et des Services sociaux, |nfo-Contour, Québec, M SSS, ao(it 2000.
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Tableau 1 Usagéreset usagersdes CRDI selon le milieu devie

Admis Admis
Ressour ces| CRDI CRDI
Milieu detype |Encadrement| 9places | 10 places | Autresou
naturel familial continu et moins | et plus | non précisé Total
01 Bas-Saint-Laurent 427 464 41 0 37 12 981
02 Saguenay-L ac-Saint-Jean 559 482 207 0 0 20 1268
03 Québec 954 977 281 0 52 39 2 303
04 Mauricie et Centre-du-Québec 821 611 27 0 39 100 1598
05 Estrie 520 373 10 0 20 2 925
06 Montréa 2196 1133 698 16 156 74 4273
07 Outaouais 503 347 65 0 45 11 971
08 Abitibi-Témiscamingue 238 171 0 0 32 0 441
09 Céte-Nord 122 113 48 0 0 1 284
11 Gaspésie— les-de-la-Madeleine 271 193 27 0 0 1 492
12 Chaudiére-Appalaches 978 513 60 3 0 56 1610
13 Laval 480 332 0 0 88 7 907
14 Lanaudiére 645 487 4 4 0 25 1204
15 Laurentides 702 427 30 6 267 672 2104
16 Montérégie 2012 1289 263 0 0 88 3652
Total| 11428 7912 1 800 29 736 1108 23013
Pourcentagel 49,7% | 34,3% 7,9% 0,1% 32% 4,8 % 100,0 %
Source: Rapports statistiques des CRDI, année 1998-1999

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches

21




Tableau 2

Usagéres et usagersinscritset admisdansun CRDI selon le groupe d'age

Age Usagers
0-4 1252
5-17 4137
18-21 1465
22-44 10 879
45-64 4375
65 + 487
Total 22 595

Source : Rapports statistiques des CRDI, année 1998-1999

Usageres et usagers des centres
de réadaptation selon l'age

13000
12000
11000
10000
9000
8000
7000
6000
5000
4000
3000
2000
1000

Nombre de personnes

—1

0-4 5-17 18-44 45-64 65 +

Source: Rapports statistiques des CRDI
Année 1998-1999.

Les associations de parents et de personnes présentant une déficience intellectuelle apportent un
soutien important aux familles et aux milieux d intervention en leur fournissant de I’information
et en mettant en place diverses mesures, comme les groupes de soutien pour les parents et pour la
fratrie, par exemple. Elles assument aussi un leadership dans le milieu en vue de faire connaitre
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les besoins des parents et des personnes ayant une déficience intellectuelle de défendre leurs
droits. L’ Association du Québec pour I'intégration sociale fournit, par |’ entremise de I’ Institut
guébécois de déficience intellectuelle (IQDI), des services de formation aux parents et aux
milieux d’intervention.

Les personnes vivant avec une déficience intellectuelle ont aussi leurs propres associations,
comme le Mouvement Personne d'Abord. Présents dans plusieurs régions du Québec, ces
organismes travaillent a promouvoir I'égalité, a défendre les droits des personnes ayant une
déficience intellectuelle et ales représenter. |ls peuvent procurer diverses formes de soutien, dont
I accompagnement en cas de plaintes, ou encore effectuer d’ autres démarches visant a améliorer
les services offerts aux personnes présentant une déficience intellectuelle.

D’ autres organismes communautaires offrent également des services aux personnes présentant
une déficience intellectuelle et a leurs familles: activités de jour, répit, hébergement,
dével oppement des aptitudes sociales ou des capacités de travail, etc. Leurs services ne visent pas
a se substituer a ceux des divers réseaux (santé et services sociaux, travail, loisirs, etc.), mais
plutét a augmenter le nombre de sources de soutien disponibles offertes aux personnes visées et a
leurs familles. Si certains organismes ont des missions parfois centrées exclusivement sur la
promotion ou sur I'offre de services, dans bien des cas, les organismes communautaires
interviennent dans les deux domaines. Bien que nous ne disposions pas de données complétes a

ce sujet, il est sir que leur participation est importante et croissante.

Pour sa part, I’ Office des personnes handicapées du Québec est intervenu au fil des ans pour
contribuer a la coordination intersectorielle des services en fonction des besoins des personnes,
tant sur le plan individuel que collectif, au sein des régions et au niveau national pour résoudre
les difficultés liées aux politiques et aux programmes des divers ministéres et organismes
concernés.

L e choix d’axer I'intervention sur I’intégration sociale

a modifié non seulement |’ organisation et la nature des services, mais aussi les pratiques
professionnelles. Entre autres, I'intervention des centres

deréadaptation s effectue de plus en plus au domicile des per sonnes visées

et dansles milieux qu’ eles fréquentent. L’ approche communautaire, par ailleurs,
remplace progressivement les approchesinstitutionnelles.
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1.3 LESPRINCIPALES FORCESDANSLA PRESTATION DES SERVICES

La majorité des centres de réadaptation en déficience intellectuelle ont dépassé I'objectif fixé en ce
qui atrait alarénsertion sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle, qui était de
50 %. En fait, la transformation des ressources institutionnelles en ressources intégrées sacheve.
Ces années de changement furent portées par une idéologie basée sur la vaorisation des roles
sociaux et par la reconnaissance des droits de personnes handicapées dans toutes les spheres de la
vie en société. L'intégration physique des personnes ayant une déficience intellectuelle est en voie
de rédlisation et leur qualité de vie sest grandement améliorée, méme s des difficultés subsistent.
Le mouvement de réinsertion sociale a donc eu un effet positif sur la qualité de vie de ces
personnes et le consensus social autour de ce mouvement semble maintenant établi. Des
approches créatives ont vu le jour, particulierement pour offrir des milieux résidentiels variés
correspondant aux besoins des personnes. Les modes d'intervention sont de plus en plus
communautaires, ce qui permet de rgjoindre la personne dans son milieu de vie (sa famille, les
lieux ou elle réalise des activités) et d'arrimer les actions de chacun des partenaires concernés
(assistance éducative, soutien ala personne, etc.).

Malgre les difficultés encore présentes, la concertation et la coordination des services se sont
améliorées, surtout a l’intérieur du réseau de la santé et des services sociaux. Divers mécanismes
y ont contribué: la planification régionale d organisation des services (PROS), le mécanisme
d’ accés aux services, les tables de concertation régionales, les plans de services individualises et
les plans d’intervention.

Les familles ont retrouvé un certain pouvoir de décision face a leur enfant et assument
pleinement leurs responsabilités a son endroit, et cela, méme si les mesures de soutien qui leur
sont offertes sont insuffisantes. Malgré les limites des ressources disponibles, le nombre de
personnes et de familles touchées a quadruplé en dix ans. Les services offerts sont toutefois plus
diversifiés et plus nombreux.

La transformation du réseau de la santé et des services sociaux a la fin des années 1990, qui
obligea les regroupements et la mise en commun des ressources, a permis aux partenaires en
cause de se concerter plus souvent en vue d examiner le cas de certaines personnes ou de
résoudre certains problémes.

1.4 LESPRINCIPALESLACUNESDANSLA PRESTATION DE SERVICES

La réinsertion sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle n’a souvent été que
physigue. Les obstacles a une véritable participation sociale de ces personnes et de celles n’ ayant
pas été institutionnalisées sont nombreux. Les mesures de soutien qui leur sont destinées font
souvent défaut. Le dépistage de |a déficience intellectuelle est souvent tardif, ce qui limite I’ acces
aux services requis.
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Certaines personnes demeurent encore dans une ingtitution, particulierement dans des centres
d hébergement et de soins de longue durée ou dans des centres hospitaliers de soins
psychiatriques, aors qu’elles pourraient bénéficier de ressources plus |égéres en milieu naturel.
Le manque de ressources financiéres et humaines est évident. Cette situation entraine la
congtitution de listes d’ attente pour de nombreux services, |’ éablissement de critéres accordant
une priorité d acces a certaines personnes, I’ éablissement de limites quant a la quantité de
services offerts, etc.

Les personnes ayant une déficience légére mais qui éprouvent des problemes d' adaptation, ainsi
gue celles dont la déficience est grave ou qui présentent des déficiences ou troubles de
comportement associés ne regoivent pas I’ensemble des services dont elles ont besoin. Les
approches destinées aux personnes &gées ayant une déficience intellectuelle ne sont pas
suffisamment dével oppées.

Malgré les efforts consentis, les milieux résidentiels ne sont pas assez variés pour répondre aux
besoins des personnes présentant une déficience intellectuelle et leurs familles, particulierement
des personnes ayant d’importants besoins d’ assistance personnelle ou d’ encadrement.

Les personnes ayant une déficience intellectuelle sont confrontées a |’isolement socia
principalement lorsqu’ elles quittent I’école. Il y a un grave manque de mesures de soutien a
I'intégration au travail et d’ activités socioprofessionnelles pour les adultes qui ne sont pas sur le
marché du travail.

Des études™ sintéressant aux familles considérent |’ épuisement parental comme un sérieux
probléme ; gjoutons a cela que les familles doivent aussi faire face a I’isolement social. Le type
de besoins qu’ entraine la condition de la personne semble une variable déterminante, ainsi que
les ressources dont dispose le milieu familial. Bien que des services soient offerts aux familles,
ils semblent insuffisants, comme c'est le cas pour |'assistance éducative a domicile, I’aide
psychosociale, le répit, le gardiennage et le dépannage.

15. Principal es études consultées au sujet des familles:
K. Perreault, Pour mieux comprendre la différence. Une étude sur les besoins des personnes ayant une
déficience intellectuelle et sur ceux de leurs proches, Québec, ministére de la Santé et des Services sociau,
1997, 99 p.
Office des personnes handicapées du Québec, Un air de famille... Document d orientations, Drummondville,
Office des personnes handicapées du Québec, 1989, 32 p.
Office des personnes handicapées du Québec, Pour commencer ... I’ intervention précoce auprés de I’ enfant et de
sa famille, Drummondville, Office des personnes handicapées du Québec , 1992, 36 p.
Table de concertation sur le soutien aux familles. Orientations pour une politique de soutien aux familles,
Montréal, Table de concertation sur le soutien des familles, région 6, 1992 36 p.
J.-M. Bouchard et a , Déficiences, incapacités et handicaps: processus d’adaptation et qualité de vie de la
famille, Montréal, Guérin universitaire, 1994, 169 p.
L. Boivin et al, Analyse critique des outils d'évaluation de I’ enfant, |’adolescent et sa famille : développement
du jeune présentant une déficience intellectuelle, stress familial, besoins des parents et soutien social, Trois-
Riviéres, MSSS et RRSSS de la Mauricie-Bois-Francs, 1994, 74 p.
Comité régional des associations pour la déficience intellectuelle. «Ce que les familles attendent des
professionnels: de la collaboration a la solidarité», dans Les actes du colloque Familles et personnes
handicapées, Montréal, 1995.
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Certaines mesures sont tout simplement inexistantes, comme celles qui permettraient d’ assister
les parents dans I’ exercice de leurs réles parentaux, alors gu’ elles éaient prévues au moment du
transfert du programme de I’ OPHQ vers le réseau de la santé et des services sociaux.

Les divers services prévus depuis 1988 ont été implantés lentement, partiellement et de fagon
inégale d’une région al’ autre. Les mécanismes mis en place pour ce faire se sont souvent avérés
lourds sur le plan administratif. Méme S'ils sont jugés valables par les intervenantes, les
intervenants, les parents et les personnes présentant une déficience intellectuelle, le plan de
services individualisé et les plans d’intervention ne sont pas autant utilisés qu'il le faudrait,
parfois par mangque de temps ou parce que cette approche n'est pas généralisée. Les personnes
présentant une déficience intellectuelle et leurs représentantes ou représentants ne se sont pas
approprié tout le pouvoir de décision qui leur revient a cause d’ un mangue de soutien parce qu'ils
ne disposent pas de moyens adaptés.

Des problemes liés a la concertation des divers intervenants ainsi qu’a la disponibilité et a la
coordination des services subsistent & I'intérieur du réseau et avec les partenaires des autres
secteurs d’intervention : centres de la petite enfance, milieux scolaires, travail, loisirs, transport,
etc. Plusieurs parents souhaitent une intégration scolaire en classe ordinaire plutét qu’'en classe
Spéciae.

D’ aprés |"étude de Lamarre™, les divers types d'intervenantes et d'intervenants concernés ont
vécu plusieurs bouleversements, surtout avec les compressions budgétaires, au cours des
derniéres années. On note une surcharge de travail et une grande mobilité du personnel. Cette
étude considére également que les personnes présentant une déficience intellectuelle n’ auraient
pas été un groupe prioritaire dans le processus de transformation du réseau de la santé et des
Services sociaux.

Dans un contexte axé sur I'intégration sociale, les personnes ayant une déficience intellectuelle
sont susceptibles de vivre des situations ou leur intégrité physique et morale pourrait étre
compromise, car les mesures de protection dont elles auraient besoin ne sont pas en place partout
ou ne sont pas toujours appliquées avec rigueur (codes d éthique des établissements, des
professionnelles ou des professionnels, des ressources de type familial, modes d'intervention de
la curatelle publique, etc.).

L’intégration sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle implique que divers
milieux soient mis a contribution de fagon coordonnée. Il arrive que la collaboration
intersectorielle se bute au mangque de connaissances des intervenantes et des intervenants de
différents secteurs par rapport a la déficience intellectuelle, a leur manque de formation et

16.J. Lamarre, Vers une meilleure participation sociale des personnes qui présentent une déficience intellectuelle.
Une étude sur I'état de I'implantation des orientations ministérielles de 1988 en matiere de déficience
intellectuelle, Québec, MSSS, 1998, 62 p.
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d aptitudes a travailler en collaboration et a une certaine confusion dans les roles et les
responsabilités des différentes organisations concernées. |déalement, ¢’ est en fonction du plan de
services individualisé (PSI) que les organismes responsables devraient planifier et coordonner la
distribution des services a chacune des personnes présentant une déficience intellectuelle selon
ses propres besoins. Lorsque le plan de services individualisé est utilisé au sein du réseau de la
santé et des services sociaux, il est difficile d obtenir la participation des autres secteurs
(éducation, loisirs, transport, etc.). La encore, les modalités d’ acces aux services et les méthodes
utilisées pour la préparation des plans de services individualisés varient considérablement d’ une
région al’ autre.

Compte tenu des ressources limitées, les personnes présentant une déficience intellectuelle ne
regoivent pas tous les services dont elles auraient besoin, et les services qu’ elles regoivent ne sont
pas toujours pleinement adaptés a leur situation.

La prestation des services s est amélior ée depuis 1988 et
plusieursacquis doivent étre conservésou renfor cés,

Leréseau dela santé et des services sociaux devra néanmoins
combler certains retardset relever d’autres défis

afin de soutenir les personnes présentant une déficience intellectuelle
dansleur cheminement versune pleine participation sociale.
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2. LAPOPULATION CIBLEE

La déficience intellectuelle n'est pas facile a cerner car elle recouvre une multitude de réalités.
Tres souvent, le diagnostic de déficience intellectuelle découle de |'observation des
comportements et des performances en comparaison avec des normes établies pour le
développement normal chez I’ enfant. Le diagnostic peut s avérer difficile a poser en bas age.

Une partie de la population, que I’ on estime généralement & 3 %'/, présente des caractéristiques
particulieres et communes, caractéristiques que I’on observe a des degrés variables selon les
personnes et qui sont le signe d’ une déficience |égére, modérée ou grave.

On parle de la déficience intellectuelle lorsque des limites intellectuelles et adaptatives affectent
la capacité de la personne a faire face aux défis de la vie quotidienne dans sa communauté. Les
personnes ayant une déficience intellectuelle peuvent également présenter des incapacités ou des
déficiences physiques (motrices, sensorielles), des probléemes de santé physique ou mentale, de
I"autisme et d'autres troubles envahissants du développement, ou encore, des troubles de
comportement.

Tout en demeurant conscients que la déficience intellectuelle nécessite encore des recherches pour
étre comprise en tant que phénomeéne, nous retenons la définition proposée par I’ Association
américaine sur le retard mental, qui sinscrit dans le courant actuel voulant que I’ on tienne compte
des dimensions environnementales pour cerner laréalité des personnes ayant desincapacités:

«La déficience intdlectuelle se référe a des limitations substantidles dans le
fonctionnement actuel d'un individu. Elle est caractérisée par un fonctionnement
intellectuel  significativement inférieur a la moyenne, et concomitant a des
limitations reliées dans au moins deux des domaines suivants d'habiletés
adaptatives : la communication, les soins personnels, les habiletés domestiques, les
habiletés sociales, I'utilisation des ressources communautaires, |'autonomie, la santé
et letravail. La déficience intellectuelle se manifeste avant 'age de 18 ans™®. »

La déficience intellectuelle est donc définie en fonction de I'environnement dans lequel |a personne
vit, apprend, joue et travaille. La signification de ces limites est donc fonction de I'environnement
del'individu.

La connaissance des capacités de la personne et la compréhension des structures et des attentes de
son milieu social et personnel sont essentielles pour décrire I'état du fonctionnement de la personne
et pour poser un diagnostic de déficience intellectuelle.

17. Taux de prévalence américain de 3 % appliqué a la population québécoise auquel se réfere I’ Association du
Québec pour I'intégration sociale et I' Office des personnes handicapées du Québec pour estimer le nombre de
personnes présentant une déficience intellectuelle.

18. Association américaine sur le retard mental, Retard mental, définition, classification et systémes de soutien,
1992, Baltimore, AARM, 1992, 179 p.
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La présente politique sadresse donc :

- aux personnes qui désirent avoir des enfants et, plus précisément a celles dont la situation
comporte desrisques;;

- a toute personne ayant une déficience intellectuelle, qu'dle soit associée ou non a dautres
déficiences ou incapacités (psychique, motrice, sensorielle, du langage ou de la parole), a des
problémes de santé physique ou mentale, a I’autisme ou a d’ autres troubles envahissants du
développement, a des troubles de comportement, et quelle qu’en soit lagravité ;

— aux proches des personnes qui présentent une déficience intellectuelle, ¢’ est-a-dire les familles
et les autres personnes vivant présd'elles;;

— aux personnes qui sont appelées a cotoyer des personnes présentant une déficience intellectuelle
et aux organismes susceptibles de leur offrir des services.

2.1 PRESDE 33 000 PERSONNES VIVANT AVEC UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE ONT BESOIN DE SERVICES

Compte tenu des difficultés liées ala définition de la déficience intellectuelle et a son diagnostic,
sauf pour certains syndromes comme la trisomie 21, il est actuellement impossible de connaitre
le nombre réel de personnes présentant une déficience intellectuelle.

Habituellement, des méthodes d’ estimation indirecte sont utilisées pour calculer le nombre de
personnes ayant une déficience intellectuelle et estimer le nombre d entre elles ayant besoin de
services. On pose généralement comme hypothése une prévaence de 3 % dans la population en
général. Sur cette base, on estime a 200 000 le nombre de personnes présentant une déficience
intellectuelle au Québec ; 90 % de ces personnes seraient affectées d’ une déficience légere ne
requérant pas nécessairement des services spécialisés.

Des données venant de différents services gouvernementaux québécois permettent d établir plus
précisement le nombre minimum de personnes ayant besoin de services. Trois principaux
dispensateurs de services ou de soutien, autres que le réseau de la santé et des services sociaux,
disposent de données sur la population présentant une déficience intellectuelle : la Régie des
rentes du Québec, le réseau scolaire et le ministére de la Solidarité sociale.

Les données du ministére de I’Education éablissaient & 7 649 le nombre d éléves ayant une
déficience intellectuelle (sans tenir compte des personnes avec des déficiences multiples) en
1997-1998, pour les ordres d enseignement préscolaire, primaire et secondaire’®. Les données

19. Source: Ministére d e’ Education, Une école adaptée a tous ses éléves, politique de |’ adaptation scolaire,
Québec, MEQ, 1999, 37 p.
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disponibles ne permettent pas le calcul de taux applicables a la population en général. En
combinant d’ autres sources de données, il est possible d’ établir le nombre minimal de personnes
de 0 a64 ans ayant besoin de services et d estimer la prévalence de ce type de déficience pour
I”ensemble de la population.

Le tableau suivant est construit a partir de renseignements de la Régie des rentes du Québec (qui
verse aux parents des allocations pour enfants handicapés), et de données sur les personnes ayant
une déficience intellectuelle inscrites au Programme de soutien financier du ministére de la
Solidarité sociale et dont |a déficience entraine une contrainte grave relativement al’ emploi.

Evaluation du nombre de personnes pour lesquelles un diagnostic
de déficience intellectuelle a été posé et ayant besoin de services,
taux pour mille habitants, 2000%

Age Nombre Taux pour 1 000 habitants
0-17 ans 7 359 45
18-64 ans 24 089 50

Total 31448 49

Afin d estimer les besoins de la population aux fins de |’ organisation des services, il semble
approprié de retenir un taux moyen de 5,0 pour mille habitants de 0 & 64 ans.

Comme les données précédentes ne tiennent pas compte des personnes présentant une déficience
intellectuelle qui occupent un emploi et des personnes &gées de 65 ans ou plus (entre 600 et
1 200 pourraient avoir besoin de services), et qu’ elles sous-estiment |e nombre de personnes avec
une déficience |égéere dont I’ état requiert des services, il est raisonnable d’ estimer qu’ au moins 33
000 personnes présentant une déficience intellectuelle ont besoin de soutien particulier ou de
services spécialisés au Québec.

2.2 ENVIRON 12 000 FAMILLES ONT BESOIN DE SOUTIEN

Dans la présente politique, | expression « soutien aux familles » fait référence al’aide, a I’ appui
ou alaréponse qu'il est possible de donner aux besoins des parents ou de la fratrie qui apportent
leur soutien a une personne présentant une déficience intellectuelle. Il ne s'agit donc pas de
services aux personnes présentant une deficience intellectuelle par I” entremise des familles.

20. Régie des rentes du Québec, Les prestations familiales : Satistiques 1998.
Ministére de la Solidarité, données du 7 juillet 2000.
Le calcul des taux est effectué a partir des données sur la population de I’ Institut de la statistique du Québec pour
I’ année 1999.
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Présentement, il n’existe pas de données précises sur le nombre de familles devant étre soutenues
pour faire face aux besoins d' un enfant présentant une déficience intellectuelle : ¢’'est une lacune
qu'il seranécessaire de combler. A défaut de mieux, on peut poser comme hypothése que toutes les
familles d' enfants mineurs présentant un tel probléme ont besoin de soutien (environ 7 500), et
supposer que 30 % des familles des personnes ayant une déficience de 18 a44 ans ont également
besoin d'aide (environ 4 500), pour un total d’environ 12 000 familles dont les besoins varient en
fonction de divers facteurs..

Si I’on considere que les familles comprennent en moyenne un peu plus de deux personnes, on peut
en conclure qu’un minimum de 60 000 personnes (jeunes et adultes vivant avec une déficience
intellectudle, ainsi que leurs parents et leurs autres proches), sont visés directement par la Politique
de soutien aux personnes présentant une déficience intellectudlle, a leurs familles aux autres
proches.
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3. DESBESOINSEN CONSTANTE EVOLUTION

Le présent chapitre expose de fagon succincte les principaux besoins des jeunes, des adultes et
des personnes plus agées ayant une déficience intellectuelle, de méme que ceux de leurs familles
et des autres proches, des personnes travaillant dans les milieux qu'elles fréguentent et,
finalement, du personnel du réseau de la santé et des services sociaux. Les besoins sont examinés
sous I’ angle des interventions ou des services nécessaires pour les combler.

Ce survol de la problématique ne doit pas nous faire oublier que les besoins des personnes visées
sont diversifiés et varient en fonction de nombreux facteurs: I'ége, le sexe, I’autonomie, le
milieu environnant, la présence concomitante d autres troubles ou maladies, le soutien regu, les
situations antérieures, etc.

3.1 LESENFANTSET LESADOLESCENTS

Comme tout enfant, ceux qui présentent une déficience intellectuelle ont différents besoins:
besoins physiologiques, besoin de sécurité, d’ affectivité et d’ appartenance, besoin d’ estime et de
reconnaissance, besoin d’ apprendre, d’ explorer leur environnement, de communiquer, de jouer,
d établir desrelations avec les membres de leur famille, avec les autres enfants et avec les adultes
de leur environnement et, enfin, besoin de seréaliser atraversles activités de leur age.

C’est gréace a des stratégies éducatives particuliéres utilisées le plus tot possible que les enfants
présentant une déficience intellectuelle acquiérent leur autonomie et apprennent a établir des
relations avec ceux et celles qui les entourent. C'est I’ environnement des enfants qui fournit les
conditions de cet apprentissage. Il faut entre autres que les parents et les autres adultes
responsables faisant partie de I’entourage des enfants présentant une déficience intellectuelle
puissent consacrer beaucoup de temps a la réalisation des activités quotidiennes, qui deviennent
pour ces enfants autant d’ occasions d’ apprendre a devenir plus autonomes.

Il semble que les aptitudes sociales occupent une place de choix parmi les facteurs déterminant le
degré de bien-étre et dintégration sociadle d'une personne et, qu'en contrepartie, les
comportements inadaptés constituent un obstacle majeur. Ces constats issus d'une récente
étude® soulévent I'importance de prévenir |’ apparition de ces comportements et de demeurer
vigilants tout au long de la période de I’enfance, afin d’assurer aux jeunes présentant une
déficience intellectuelle les conditions favorables au dével oppement de leur réseau social.

Pour établir des relations d amitié et développer leur sentiment d’ appartenance, les enfants
présentant une déficience intellectuelle ont besoin d’ évoluer dans un milieu qui les respecte et

21. Ou est Phil, comment se porte-t-il et pourquoi ? Une étude sur I'intégration sociale et le bien-étre des personnes
présentant une déficience intellectuelle, Québec, MSSS, 1996, p. 62, 68, 69, 83, 93.
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qui s adapte a leurs particularités fonctionnelles. A I’ adolescence, le jeune ayant une déficience
intellectuelle évolue, physiquement et affectivement de la méme fagon que tout autre jeune de
son &ge. |l souhaite devenir plus indépendant, il affirme sa sexudité, veut se faire des amis,
développe ses golts, se compare aux autres. Le rgjet ou I’indifférence des autres jeunes peut étre
pour lui une source de solitude ou le perturber. L’ adolescence peut engendrer beaucoup de stress
pour le jeune et sa famille. Des défis différents rendant nécessaire I’ acquisition de nouvelles
capacités sur le plan social se posent alors.

Les enfants et |es adolescents présentant une déficience intellectuelle ont besoin de soutien pour
développer leur potentiel et de stratégies compensatoires de fonctionnement pour pallier leurs
limites et ainsi atteindre leur niveau maximal d’autonomie au sein de leur communauté, ¢’ est-a-
dire dans leur famille, al’intérieur de leur milieu de garde, al’ école, au centre de loisirs, €etc.

Ce soutien, ils |’ obtiennent d’ abord des membres de leur famille et des autres personnes de leur
entourage. Il peut étre modéré, ponctuel et, pour certains, il doit étre permanent. |l va de soi
gu’un milieu réceptif aux différences fonctionnelles de ses membres, qui ajuste ses exigences et
adapte ses modes de fonctionnement, rend la nécessité d’ un accompagnement moins grande. Par
exemple, il est possible de formuler des exigences qui soient a la mesure des capacités de la
personne a laquelle elles s adressent, de diminuer le ratio adultes/enfants, d’ assouplir certains
horaires et d’ appliquer des approches éducatives particuliéres.

Pour une minorité de jeunes présentant des limites importantes ou multiples, le degré
d encadrement et d’ assistance nécessaire dans la réalisation des activités de la vie quotidienne
demeure tres élevé, et le demeureratout au long de leur vie.

3.2 LESADULTES

Comme tous les adultes, les hommes et les femmes présentant une déficience intellectuelle
ressentent le besoin d’ étre utiles, d’ étre aimeés, d’ aimer et de jouir de securité et de confort. Ces
adultes aspirent a une meilleure formation et a un réel emploi afin de vivre décemment. Pour
obtenir et conserver un emploi, ils ont besoin d’ assistance, de programmes adaptés et surtout
d’un changement d’ attitude de la part du secteur de la formation et de |I’emploi. Pour la plupart
des hommes et des femmes présentant une déficience intellectuelle, il est fondamental de
travailler, d’ étre reconnus et d’ étre considérées comme des adultes utiles pour la société. Avec le
soutien nécessaire, ils peuvent choisir leur lieu de résidence et les personnes avec qui partager
leur existence. Les adultes présentant une déficience intellectuelle peuvent aussi choisir leur
travail, leurs vétements, leurs loisirs, leurs amies et amis, leur vie affective, leur sexuaité, avoir
le maximum de contréle sur la gestion de leur argent, etc. lls ont souvent besoin d étre
accompagnés dans I’ exercice de leurs choix et de leurs responsabilités.

Le soutien offert peut comporter les aspects suivant : |’accompagnement d’une personne de
confiance, choisie par la personne ayant une déficience intellectuelle ; des explications claires et
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accessibles relativement a la possibilité de recourir & une ressource de défense des droits
appropriée pour pouvoir bénéficier des mémes prérogatives que les personnes sans déficience, y
comprisledroit al’erreur.

L’ état de certaines personnes présentant une déficience intellectuelle
nécessite que leursreprésentantes ou leursreprésentants

effectuent des choix pour €lles,

maisil est rare qu’une personne soit dans|’incapacité totale d’ exprimer
ses golts, sesdésirsou, au contraire, faire part de sesinsatisfactions.

Des personnes présentant une déficience intellectuelle, en raison de la gravité de leurs limites ou
de I’absence de ressource résidentielle adaptée dans leur région, vivent dans des milieux
institutionnels. Elles doivent pouvoir compter sur au moins une personne extérieure a leur milieu
devie qui veille aleur bien-étre, s assure du respect de leurs droits et se préoccupe de ce qui leur
arrive.

Les adultes présentant une déficience intellectuelle ont besoin d’assistance
pour mener leur vie a leur guise et de mesures de protection contre
I’exploitation et les abus de toutes sortes auxquels les per sonnes vulnérables
peuvent avoir afaireface dans notre société.

3.3 LESPERSONNES PLUSAGEES

Les personnes présentant une déficience intellectuelle bénéficient maintenant d’ une espérance de
vie plus longue, se rapprochant de celle de la population en général ; le nombre de personnes de
plus de 50 ans affectées d’un tel probleme va croissant. || semble que les personnes ayant une
déficience intellectuelle connaissent un processus de vieillissement semblable a celui de la
population en général. Cependant, le vieillissement serait prématuré pour certains groupes: les
personnes multihandicapées, celles qui ont une trisomie 21 et celles chez qui la déficience est
grave. « Les connaissances sur e sujet sont encore restreintes, mais on peut penser que les limites
cognitives ont probablement un effet sur la fagon de vivre les différentes pertes associées au
vieillissement #».

Une étude * révéle que la majorité des personnes présentant une déficience intellectuelles vivent
sous le seuil de la pauvreté et n’ont pas eu |’ occasion de planifier leur retraite. En plus de subir le
poids des préugeés liés a leur déficience, ces personnes sont victimes des préuges liés a I’ age.
Cette double stigmatisation peut les affecter davantage et étre source d’ une forte détresse.

22. L. Bonin, commentaires sur le document de consultation De I’ intégration a la participation sociale, juillet 2000.
23.L. Bonin, D. Boisvert et M. Boutet, Etude des caractéristiques biopsychosociales des personnes agées ayant une
déficience intellectuelle de la région Mauricie-Bois-Francs, rapport de recherche, Trois-Riviéres, 1992, 183 p.
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Pour prévenir les incapacités physiques comme les troubles de la mobilité et de
I"agilité, I'environnement physique doit étre adapté aux besoins des personnes
présentant une déficience intellectuelle et les ressour ces financiéres suffisantes.
Comme c'est le cas pour la population en général, les déficits sensoridls, les
problémes médicaux, les chirurgies et le nombre d’hospitalisation des personnes
augmentent avec l'age. Leur consommation de médicaments augmente
également et plusieursd’entre elles ont besoin d’ assistance pour bien lesutiliser.

Contrairement a la population en général, les personnes agées ayant une déficience intellectuelle
n’ont habituellement pas eu de conjoint ou de conjointe, ni d enfant. Leurs parents sont, dans
beaucoup de cas, trés agés ou décédés, et elles n’ ont parfois que peu de contacts avec leurs fréres
et soaurs eux-mémes agés. Elles n’ ont donc pas acces a la présence d’ un réseau familial et naturel
jugé d’une importance capitale pour le bien-étre. Le rdle des réseaux de services devient ainsi
central dans |le soutien donné aux personnes agées.

3.4 LESSITUATIONS PARTICULIERES REQUERANT DESINTERVENTIONS COMPLEXES

Certaines situations requérant des interventions complexes n’ont aucun lien avec une période
particuliere de la vie. La réalité des personnes issues de communautés ethnoculturelles implique
des gjustements de la part des intervenantes et des intervenants qui doivent tenir compte de la
langue et de la culture de la personne présentant une déficience intellectuelle non seulement dans
I’ évaluation de ses capacités, mais aussi dans la préparation du plan de services individualisé qui
lui est destiné.

D’ autres types d’ adaptation sont essentiels lorsque la déficience intellectuelle est accompagnée
d’ une importante déficience motrice ou sensorielle, de problémes de santé physique ou mentale,
d’ autisme et d'autres troubles envahissants du développement, ou encore de troubles de
comportement.

Certaines personnes présentant une déficience intellectuelle font face a de nouveaux problémes
d’ adaptation sociale, comme |’itinérance, la prostitution, la toxicomanie, le VIH. Leur situation
nécessite des stratégies d'intervention particuliéres, tant sur le plan de la prévention qu’en ce qui
atrait aux mesures d’aide qui leur sont offertes.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches

36



L esprincipaux besoins des per sonnes présentant une déficience intellectuelle

L es per sonnes présentant une déficience intellectuelle, commetoute autre
personne, ont des besoins multiples, dont voici les principaux :

un milieu de vie accueillant et stimulant, adapté aleurs capacités;

un réseau socia suffisamment présent ;

lareconnaissance de leurs capacités ;

I’acces al’ ensemble des services offerts ala population ;

des responsabilités et desroles actifs et val orisants au sein de la société ;

une aide continue pour développer leurs capacités, de maniére plus intensive a
certaines périodes, comme au cours de la petite enfance, a1’ adolescence ou au
moment de franchir certaines étapes ;

une assistance pour S'intégrer ala société, pour participer aux activités de leur
age, selon leurs aspirations, et pour développer leur réseau socid

des revenus décents;

des mesures pour compenser leurs limites fonctionnelles, par exemple : aide &
domicile, aide technique, aide relative a la gestion du budget, soutien dans le
maintien al’emploi, etc. ;

un soutien pour exercer leurs droits et mesures de protection contre la
négligence, laviolence ou toute autre forme d' abus ;

une approche meédicae tenant compte du contexte social et culturel dans
lequel ellesvivent;

un encadrement et des approches médicales s adaptant a la présence d autres
déficiences, de maadies ou d’'un probléme d adaptation sociae lié a un
phénomene autre que la déficience intellectuelle.

3.5 LESFAMILLESET LESAUTRES PROCHES DES PERSONNESAYANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

La naissance d' un enfant ayant une déficience intellectuelle ou le diagnostic d’un tel probleme a
un &ge plus avancé signifie bien souvent, pour les parents, le début d’ un long périple pour obtenir
les services dont leur enfant ou eux-mémes peuvent avoir besoin. L’ annonce du diagnostic
nécessite une approche appropriée et I’on doit ére en mesure d offrir aux parents un soutien
psychosocial dés ce moment.*

24. Etudes au sujet des familles dga citées. Voir note 15.
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Les parents, mais aussi la famille élargie et la fratrie, expriment clairement, chaque fois qu’ une
étude™ sintéresse a eux, leur besoin d ére informés sur la déficience de I’enfant, sur les
conséquences possibles de cette déficience et sur les ressources disponibles.

Durant la période de |’ enfance, les familles ont d’ abord avivre le deuil de I’ enfant dit « normal »,
a apprivoiser la déficience intellectuelle ou les différences de leur enfant, tout en partageant leur
quotidien avec lui. Les familles doivent faire I’ apprentissage des moyens a mettre en oauvre pour
favoriser le développement de leur enfant. La venue de cet enfant implique dés le départ un
investissement de temps important, dans un climat souvent tres chargé d’ émotivité. Le contexte
dans lequel évoluent ces familles est le méme que pour les autres familles, maisil peut étre rendu
plus difficile encore par des préoccupations financiéres, la rupture du couple, la recomposition de
lafamille , lamonoparentalité, etc. Certaines familles affirment connaitre un isolement progressif
ou leurs contacts sociaux se restreignent en raison de la lourde t&che que suppose la vie avec un
enfant présentant une déficience intellectuelle.

Les parents apprécient |’ assistance éducative offerte a domicile. De plus en plus, toutes les
personnes qui sont pres de I'enfant présentant une déficience intellectuelle sont appelées a
apporter leur contribution : les parents, les grands-parents, les freres et soaurs, les amies et amis.
Par contre, les parents trouvent ardu I’accomplissement des activités d’ apprentissage ou le
respect des stratégies recommandées par les spécialistes et réclament de |’ assistance de la part de
personnes compétentes.

Les familles ont vu leurs responsabilités s accroitre considérablement au cours de la derniére
décennie, sans pour autant bénéficier d'un soutien adéquat. Elles font face a de nombreuses
difficultés pour poursuivre leurs activités normales. Tout devient compliqué : trouver un service
de garde, inscrire I’enfant a I’école, au terrain de jeu, le faire garder a la maison ou ailleurs,
organiser le transport, trouver des personnes pour |’ accompagnement, des ressources financieres,
efc.

Il n’est pas surprenant de constater un important

besoin de soutien dansles familles ou I’on compte un enfant présentant une déficience
intellectuelle : besoin derépit maisauss d’aide psychosociale,

d’assistance dans |’ exer cice desr dles parentaux,

besoin d’ étre mieux accueillis par lesintervenantes et lesintervenants

des différentsréseaux de services (services de santé

et services sociaux, services de garde,

écoles, servicesdeloisirs et autreslieux

fréquentés dans la société).

Les parents éprouvent beaucoup d'inquiétude face a I’avenir de leur enfant, d’autant plus que
celui-ci a de fortes chances de demeurer dans sa famille jusqu’ a un &ge avance. La responsabilité

25. Etudes au sujet des familles déja citées.
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assumée par les parents s étend donc sur une période beaucoup plus longue que pour un autre
enfant. Il arrive que des parents eux-mémes &gés et en perte d’ autonomie continuent d’ assumer
leurs responsabilités quotidiennes envers leur fils ou leur fille présentant une déficience
intellectuelle. Ces parents ont donc besoin de ressources et de conseils pour permettre a leur
enfant de quitter le domicile familial afin de mener sa propre vie, comme tout autre homme ou
femme le fait au cours de sa vie. lls doivent également recevoir |’assurance que lorsgu’ils
mourront ou ne seront plus en mesure de vivre avec leur enfant, ce dernier aura acces aux
services dont il abesoin.

Bien des parents voudraient assurer la sécurité financiére de leur enfant présentant une déficience
sans le priver des ressources du réseau de la santé et des services sociaux (résidences, soins
médicaux, services a domiciles, équipements spécialisés, etc.). A cet égard, les régles de
succession et les mesures de soutien financier devraient étre adaptées a la situation particuliere
des personnes présentant une déficience intellectuelle.

Principaux besoins des familles et des autres proches

L esfamilles comptant un enfant présentant une déficience intellectuelle, de méme que
les proches de ces familles, ont des attentes et des besoins particuliers, dont voici les
principaux :

une approche appropriée et respectueuse au moment ou le diagnostic de leur
enfant est annonce ;

I"information sur la déficience de leur enfant, sur les conséguences possibles de
cette déficience sur son développement et sur les services disponibles ;

une orientation rapide vers les ressources d'aide professionnele et
communautaire appropriées sans qu'’ils aient a effectuer de multiples démarches;
lareconnaissance de leurs capacités parentales et le respect de leur situation ;

un soutien leur permettant de dével opper leurs compétences ;

une aide psychosociade offerte dés I'annonce du diagnostic et adaptée aux
différents besoins des familles (parents, fréres et scaurs et famille dargie) ;

des conseils sur I’ aide a apporter aleur enfant, sur les démarches a effectuer, etc. ;
des mesures d' assistance dans I’ exercice de leurs roles parentaux (aide directe ala
réalisation des activités d apprentissage de I'enfant, aide domestique pour
compenser le temps passé a répondre aux besoins de I’ enfant, etc.) ;

des ressources de répit souples, variées et de qualité, assurant a leur enfant la
réponse a ses besoins particuliers ;

des interventions complémentaires sans que cette complémentarité ne repose sur
lafamille;

des ressources d'intervention en situation de crise ou d’ urgence.
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3.6 LESMILIEUX DE VIE

Les différents milieux de vie des personnes présentant une déficience intellectuelle doivent eux
aussi étre soutenus pour étre accueillants et contribuer au bien-étre de celles-ci. On constate
souvent que le degré de tolérance envers les personnes ayant une déficience intellectuelle est
€levée en théorie, mais qu'il N'en va pas ainsi dans la réalité. Des efforts doivent donc étre faits
pour que |’ attitude des gens évolue et qu'ils fassent preuve d ouverture et d une plus grande
tolérance al’ égard des personnes visées.

Le premier besoin des responsables des milieux de vie est sans doute, de recevoir une
information juste sur la déficience intellectuelle et sur ses effets sur le développement et le
comportement des personnes qui en sont atteintes ainsi que sur les besoins de ces dernieres. Une
meilleure connaissance de la réalité des personnes présentant une déficience intellectuelle
contribue a atténuer les craintes et les pr§ugés qui y sont liés.

Des gestes publics de la part des personnes influentes d’ un milieu permettant d’ affirmer les droits
et les responsabilités des personnes présentant une déficience intellectuelle et de rappeler la
responsabilité de la collectivité par rapport a leur intégration sociale contribuent au changement
des mentalités et des attitudes au sein de la population. Néanmoins, les principaux agents de
changement sont d'abord les personnes elles-mémes, par leur présence et leurs activités dans
leurs différents milieux de vie, les familles, qui vivent leur quotidien avec elles, les intervenantes
et les intervenants du réseau de la santé et des services sociaux et du réseau communautaire
contribuant au soutien de la personne, et les associations de parents et de personnes par leurs
activités de sensibilisation et de formation.

Les différents organismes du milieu (établissements de santé et de services sociaux, €coles,
centres de la petite enfance, organismes de loisirs, centres locaux d emploi, employeurs,
municipalités, etc.) doivent étre soutenus pour définir les changements qu'il est nécessaire
d effectuer pour répondre aux besoins des personnes visées, pour résoudre les problemes au fur
et a mesure qu'ils se posent et pour avoir acces a des ressources humaines ou financieres
facilitant le développement et I’ implantation des mesures d’ intégration retenues.

La concertation intersectorielle doit étre basée sur des objectifs visant |’ intégration sociale des
personnes présentant une déficience intellectuelle en tant que citoyennes, éleves, travailleuses et
consommeatrices de services.
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Principaux besoins des milieux devie

On décéde plusieur s besoins dans les milieux de vie ou
évoluent les personnes présentant une déficience intellectuelle.

Voici les principaux besoins décelés dans ces milieux :

une information adéquate sur la déficience intellectuelle, ains que sur ses effets
sur le développement et e comportement de la personne qui en est atteinte ;

du soutien pour définir les changements qu'il est nécessaire d apporter & leur
mode de fonctionnement ;

I’ acces rapide a une forme de soutien permettant de résoudre les problémes au
moment ou ils se posent ;

de la formation et des outils qui répondent a leurs attentes et permettent une
intervention de plus en plus personnalisée, communautaire et intersectorielle.

3.7 LE PERSONNEL DU RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

Au cours des derniéres années, le personnel du réseau de la santé et des services sociaux a dd
S aguster a I’évolution des connaissances, ainsi gu’'a I’évolution des méthodes et des outils
d intervention, souvent dans un environnement en mutation.

Dans un contexte visant une plus grande intégration sociale des personnes présentant une
déficience intellectuelle et supposant un renforcement du soutien offert aux familles, des liens
plus étroits avec les autres secteurs et la mise en place de services locaux, les intervenantes et les
intervenants des centres de réadaptation et des CLSC seront toujours appelés a s gjuster a des
situations qui évoluent parfois rapidement.

Pour étre en mesure de maintenir et d accroitre la qualité des interventions et pour adapter ses
modes d’intervention aux besoins des personnes visees et de leurs proches, le personnel du
réseau de la santé et des services sociaux a besoin d’ étre soutenu.
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Principaux besoins du personnel du réseau dela santé et des services sociaux

Voici les principaux besoins du personnel du réseau de la santé et des services sociaux
travaillant auprés des per sonnes présentant une déficience intelectudlle:

- de la formation et des outils qui répondent a ses attentes et permettant une
intervention de plus en plus personnalisée, communautaire et intersectorielle ;
de la formation tenant compte des nouvelles approches et des problématiques
multiples auxquelles il doit faire face (autisme, troubles de comportement, etc.),
et des instruments congus en fonction des nouvelles approches;
un partage de |’ expertise sur les succes et les difficultés de I’ intervention ainsi que
sur les défis particuliers posés par les besoins des personnes présentant une
déficience intdllectuelle.

Le personnel appelé aintervenir occasionnellement auprés des personnes présentant
une déficience intellectuelle a pour sa part besoin :

- d'uneinformation adéquate sur la déficience, ses conséquences, les modes
d intervention possibles, etc. ;
- d'un acces rapide a une forme de soutien dans son intervention.
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4. LESASSISESDE L’ORGANISATION DESSERVICES

La Politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et
aux autres proches reconnait que la personne ayant une déficience intellectuelle, sa famille et ses
autres proches doivent étre au centre de toutes les décisions concernant la détermination des
besoins et |’ organisation des services individualisés. Ils doivent aussi participer al’ évaluation des
services et de leurs résultats.

La présente politique réaffirme la volonté du ministére de la Santé et des Services sociaux de
soutenir I'intégration sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle et de favoriser
leur participation alavie en société. Aing, le réseau de la santé et des services sociaux souscrit au
respect des droits de la personne et reconnait |les aptitudes de celle-ci sur le plan social.

4.1 L'INTEGRATION SOCIALE

L’intégration sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle dans ses dimensions
physique, fonctionnelle et communautaire demeure un élément fondamental de |’ organisation des
services. Aucune admission ayant pour but |I” hébergement prolongé dans un milieu institutionnel
(centre de réadaptation, centre hospitalier psychiatrique, centre d’ hébergement et de soins de longue
durée) ne doit avoir pour seul motif la déficience intellectuelle.

4.2 LA PARTICIPATION SOCIALE

Le concept de participation sociale évolue. Nous retiendrons ici des @ éments de définition donnés
par le Conseil de la santé et du bien-étre :

«[...] laparticipation sociale implique un échange réciproque entre I'individu et la
collectivité ; elle met en cause, d' une part, la responsabilité collective de permettre
atous de participer activement alavie en société et, d’ autre part, la responsabilité
individuelle d’ agir en citoyen responsable[...] »

«La participation socide peut prendre diverses formes: travail rémunéré,
investissement humain et financier dans une entreprise ou dans un projet
communautaire, entraide et bénévolat, engagement dans les ingtitutions
démocratiques, etc. Elle prend auss des formes plus informelles. L’'implication
dans sa propre famille congtitue également une forme de participation sociale. En
conséguence, elle se manifeste d'abord a I'intérieur du lien existant entre
I"individu, sa famille et ses proches. Elle prend ensuite forme dans les relations
entre I'individu et ses différents milieux de vie que sont |'école, le milieu de
travall, la vie communautaire, etc. Findement, la relation entre I'individu et sa
collectivité traduit elle aussi, un aspect de la participation sociae. »
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«La participation socide nous apparait congtituer une condition nécessaire au
développement social québécois. »*°

Les personnes présentant une déficience intellectuelle vivent intégrées dans la société. Elles
habitent une maison dans un quartier. Elles fréquentent les mémes lieux que la population en
général, rédisent les mémes activités, et doivent en conséquence pouvoir jouer les mémes réles et
assumer leurs responsabilités de citoyennes pour devenir ains des membres & part entiére de la
SOCiéte.

L e passage del’intégration sociale a la participation sociale

des per sonnes présentant une déficience intellectudle

au sein dela société québécoise repose sur lesmoyensd’agir qu’ont ces personnes
et sur le soutien qu’elles obtiennent afin de participer activement alavie en socié&é
et d’exercer leursdroits.

La maniére d orchestrer I'aide a apporter aux personnes présentant une déficience doit tenir
compte du milieu de vie de ces personnes, en collaboration avec les familles et les autres
proches, ains gu'avec les divers réseaux présents dans ce milieu. Soutenir davantage les
personnes présentant une déficience intellectuelle dans le processus de leur intégration sociae
afin de favoriser chez elles une réelle participation sociale implique un changement de point de
vue par rapport a leurs capacités, un dépassement dans les pratiques professionnelles, de méme
gu’ une plus grande complicité entre tous les acteurs sociaux concernés.

L'intégration et la participation sociales n‘ont de sens que s elles assurent aux personnes ayant une
déficience et a leurs proches une qualité de vie ou un bien-étre comparable a celui des personnes
sans déficience. La participation sociale ne sera possible que s I’ensemble de la société y collabore
activement.

4.3 LA RESPONSABILITE DESPARENTSDANSLE DEVELOPPEMENT DE LEUR ENFANT

Les parents sont les principaux responsables du développement de leur enfant et ils sont ceux qui le
connaissent le mieux. Leur fagon de participer a son développement difféere d’ une famille a I’ autre
en fonction de la situation qui leur est propre et de |’ &ge de I’ enfant.

26. Consell de la santé et du bien-étre, La participation comme stratégie de renouvellement du dével oppement social,
Québec, Consell dela santé et du bien-étre, avril 1997, p. 3-4.
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Lorsque I'enfant vieillit, le réle de la famille évolue. Devenues adultes, les personnes présentant
une déficience intellectuelle, comme tout le monde, doivent avoir la possibilité de faire plus de
choix, dont celui de trouver un logement distinct de celui de leurs parents. Le réseau de services
doit permettre aux adultes vivant avec une déficience intellectuelle d obtenir le soutien nécessaire
pour vivre en société sans exiger des parents un effort démesuré.

4.4 L’INTERACTION ENTRE LA PERSONNE ET SON ENVIRONNEMENT, CIBLE DE L' INTERVENTION

L’ expérience de I’ intégration sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle au cours
des derniéres années amis en lumiére I'importance de I’ interaction de la personne avec les éléments
de son environnement.

«La personne vit dans un environnement et le fonctionnement de la personne
dépendra de I'interaction entre ses caractéristiques et celles de son environnement.
Le défi ne comporte donc pas une seule composante, soit la personne, soit
I’ environnement, mais bien ces deux composantes interreliées *'»,

Les travaux liés a la Classfication internationale des déficiences, incapacités et handicaps
(CIDIH)® et visant & mieux comprendre |e processus par lequel une personne devient handicapée,
ont démontré gque le handicap découle de I’ interaction entre les caractéristiques fonctionnelles d’ une
personne et celles de son environnement, révélant ains I'importance d’ agir dans le milieu de vie de
la personne et sur les obstacles poses par les divers systemes de notre société. Par son modéle
explicatif du développement d’un handicap, le Comité québécois sur la Classification internationale
des déficiences, incapacités et handicaps (CQCIDIH) vise a contrer I'exclusion sociae et a respecter
les habitudes de vie des personnes.

L’ occupation d'un logement ordinaire dans un secteur résidentiel ou |I"hébergement dans une
ressource totalement intégrée dans un milieu donné demeure I’ un des principes incontournables de
I"intégration sociale.

La participation sociae d une personne présentant une deficience intellectuelle fait appel alanotion
de réseau socia. Ce réseau lui permet de maintenir son identité sociae, lui fournit un soutien
emotif, de I'aide concréte ou matérielle, lui donne acces a de nouveaux contacts sociaux et
contribue au maintien de son intégrité physique et psychologique.

27.M. Boutet, et M. Hurteau. Vers une intégration dans la communauté, cahier 1, Fondements théoriques, Trois-
Riviéres, 1993.

28. Fougeyrolas et al. Les nomenclatures complétes de la proposition du CQCIDIH-SCCIDIH, Un guide de
formation, Lac Saint-Charles, 1993, p. 88-116.
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L'une des approches pouvant étre utiliste dans la prestation des services est |'approche
communautaire. L’ approche communautaire, issue d' un courant visant a renouveler les pratiques
sociaes, replace les personnes et les communautés au centre de I’ action. Fondamentalement, elle
implique des choix de valeurs, des objectifs visant certains changements sociaux et des stratégies
d'intervention particuliére.®

Les principaux axes d’intervention du réseau de la santé et des services sociaux (la personne et son
environnement) sont constamment interreliés. Le diagramme suivant illustre la dynamique dans
laguelle s'inscrit I'intervention aupres des personnes ayant une déficience intellectuelle et leurs
proches. Cette intervention, particulierement celle du réseau de la santé et des services sociaux, peut
faire la différence entre le bien-étre ou une mauvaise qualité de vie, entre I’isolement ou la présence
d'un réseau social actif, entre la participation sociae et I’ exclusion.

29. M. Dumont-Lemasson, texte inédit.
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4.5 LESPRINCIPESDIRECTEURS

La Politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et

aux autres proches est établie sur la base de principes fondamentaux qui s appliquent autant a la

personne ayant une déficience intellectuelle qu’ a ses proches ou a |’ organisation des services.

Principesrelatifsala personne présentant une déficienceintellectuelle:

- Lapersonne présentant une déficience intellectuelle a le droit a I'intégrité physique et morale, a
laliberté, ala sauvegarde de son honneur, de sa dignité, de saréputation et de savie privée, ala
jouissance paisible et a lalibre disposition de ses biens, ala confidentialité, ala protection et a
|'assistance.

- Elle possede malgre celale potentiel de développer son autonomie, quels que soient son age et
son niveau dincapacite.

- Elleadesdroits et peut avoir besoin de soutien pour les exercer.
- Ellealedroit d'exercer son pouvoir relativement aux décisions qui la concernent.

- L'importance de l'intervention précoce dans le développement des capacités de la personne
présentant une déficience intellectuelle est primordiale.

- L’importance de I'intervention précoce dés I’ apparition de problemes de comportement doit
sans cesse étre réaffirmee.

- Lapersonne présentant une déficience intellectuelle peut jouer des roles socialement valorisés
et apporter sa contribution ala société quels que soient son &ge et son niveau d'incapacité.

- Elle est un membre a part entiére de son environnement : famille, communauté et société.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leursfamilles et aux autres proches

48



Principes reatifs a la famille et aux autres proches de la personne présentant une déficience
intellectuelle:

« Lesparents sont les principaux responsables du développement de leur enfant.

- La contribution de la famille et des autres proches est essentielle au développement et a
I'intégration de la personne présentant une déficience intellectuelle.

- Lafamille et les autres proches ont besoin de soutien pour exercer leurs roles et assumer leurs
responsabilités envers la personne visée.

« Les caractéristiques du milieu familia ou du milieu de vie de la personne présentant une
déficience intellectuelle (économiques, culturelles, géographiques, etc.) doivent étre respectées.

- Lemilieu ou dle rédise ses activités (service de garde, école, centre de loisir, lieu de travail,
etc.) doit étre respecte.

- Le droit des parents de voir leurs responsabilités évoluer en fonction de I’ &ge de leur enfant
présentant une déficience intellectuelle, comme c'est le cas pour tout autre enfant, doit étre
respecte.

Principesrelatifsaux services:

Les personnes ayant une déficience intellectuelle et leur famille sont au centre de I’ organisation des
Services.

- L’intégration et la participation sociales congtituent des fondements de I'organisation des
Services.

» Les services offerts par le réseau de la santé et des services sociaux doivent étre adaptés aux
besoins des personnes présentant une déficience intellectuelle ou ayant un retard de
développement al’intérieur des différents services.

- L'accessibilité, dans chague région et sur une base locale, d'une gamme de services répondant
aux besoins des personnes visées, de leurs familles et de leur entourage immédiat, doivent
constituer une priorité.

« Les services offerts par le réseau de la santé et des services sociaux doivent étre
complémentaires et continus.

- La nécessité de I'action intersectorielle dans la réponse aux besoins des personnes présentant
une déficience intellectuelle et de leurs familles et dans la rédisation de l'intégration et de la
participation sociales de ces personnes doit étre réaffirmée.
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- Les actions prises a I'égard de ces personnes doivent étre évaluées en fonction des résultats
Visés.

- Laqualité et lapertinence des services doivent faire I’ objet d’ une préoccupation constante.

- Les interventions doivent sinscrire dans une approche personnalisée liée a un plan
d’intervention ou a un plan de services individualisé.
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5. LESSERVICES

Il sagit ici de préciser quel type de services doit préconiser le réseau de la santé et des services
sociaux au cours de la prochaine décennie en ce qui a trait au soutien offert aux personnes
présentant une déficience intellectuelle, aleurs familles et aux autres proches. Le réseau de la santé
et des services sociaux intervient soit comme responsable, soit en collaboration avec d autres
instances. Les services offerts comprennent :

- laprévention de ladéficienceintellectuelle;

- |’acceés des personnes vivant avec une déficience intellectuelle aux services de santé et aux
services sociaux destinés al’ ensemble de la population ;

« lesoutien aux familles et aux autres proches;;

- les services spécialisés favorisant le développement des capacités des personnes présentant
une déficience intellectuelle de méme que leur intégration et leur participation sociales.

La gamme de services offerts est présentée en fonction des résultats visés et des besoins des
personnes ayant une déficience intellectuelle et de leurs proches. Les moyens permettant d’ atteindre
ces résultats varieront selon laréalité des différentes régions du Québec.

5.1 LA PREVENTION DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Les causes de la déficience intellectuelle sont multiples et souvent mal connues. La prévention de la
déficience intellectuelle ne doit pas étre assimilée aux recherches effectuées dans le domaine de
I'eugénisme, mais plutbt a des interventions directement liées a la déficience intellectuelle:
dépistage de maladies métaboliques, comme la phénylcétonurie ; interventions chirurgicales pour
contrer I'hydrocéphalie ; prévention de I'exposition a des substances toxiques, comme le plomb ou
le mercure, etc. || importe de faire connaitre a la population en généra certains facteurs pouvant
causer des déficiences et entrainer des incapacités.

Dans une perspective basée sur la prévention, I’accent doit étre mis sur le développement et la
diffusion des connaissances relatives aux causes de la déficience intellectuelle ains que sur le
maintien d'un environnement sain et la disponibilité de moyens de dépistage efficaces.

Résultats visés

- Déerminer quelles sont les causes des maladies, traumatismes ou troubles du dével oppement
qui peuvent occasionner une déficience intellectuelle et définir les moyens de les contrer.

- Diffuser I'information obtenue aupres des instances concernées et de la population en général.

- Intégrer I'information obtenue a la formation des intervenantes et des intervenants concernés.
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5.2 L’ACCES DES PERSONNES PRESENTANT AVEC UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE AUX SERVICES DE SANTE ET AUX SERVICES SOCIAUX
DESTINESA L’ENSEMBLE DE LA POPULATION

Tout au cours de leur vie, les personnes présentant une déficience intellectuelle sont appelées a
utiliser les divers services de leur communauté: bureaux de médecins et cliniques médicales,
CLSC, centres hospitaliers, centres de loisirs, services de garde, écoles, pharmacies, banques, salles
de spectacles et de cinéma, commerces, parcs, transports publics, etc. |l faut adapter les regles,
modalités et critéres d’ acces a ces divers services et activités en vue de respecter les caractéristiques
et les besoins de ces personnes. Une meilleure information et une plus grande sensibilisation de la
population en général et des divers acteurs présents dans ces environnements favoriseront I’ atteinte
de cet objectif.

L’ acces aux services généralix nécessite certaines mesures de soutien envers le personnel concerné :
sensibilisation, information, adaptation de la communication, formation, intervention ponctuelle
pour désamorcer les réactions de résistance a I'intégration et a la participation sociales de ces
personnes.

Au méme titre que la population en général, les personnes présentant une déficience intellectuelle et
leurs proches doivent auss bénéficier des stratégies gouvernementales en matiére de santé et de
bien-étre.

Résultats visés

« Garantir I’accés des personnes ayant une déficience intellectuelle et de leurs familles aux
services offerts al’ ensembl e de la popul ation.

- Offrir aux personnes présentant une déficience intellectudle et a leurs familles des services de
méme qualité que ceux offerts al’ ensemble de la population.

- Sassurer que le personnel des réseaux de services possede des connaissances suffisantes sur la
déficience intellectuelle et, de ce fait, les compétences nécessaires pour travailler avec les
personnes visées. S assurer par ailleurs qu'il est en mesure de faire preuve d’ ouverture et d' une
attitude accueillante envers les personnes visées et leurs proches.

- Préconiser I'utilisation généralisée de mesures concrétes pour faciliter la compréhension de
I’information transmise a la personne présentant une déficience intellectuelle (smplification des
contenus, explications verbales, utilisation de symboles, recours a de I’ accompagnement, etc.).

- Garantir I’ accés des personnes présentant une déficience intellectuelle et de leurs proches a des
activités d’'information et de sensibilisation visant la conscientisation, la responsabilisation et
I’amélioration des attitudes au regard de la santé physique et mentale.
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- Asaurer les services de consultation nécessaires pour faire face aux difficultés pouvant entrainer
des effets négatifs sur la santé des personnes visées et de leurs proches (détresse psychologique,
consommation abusive d’ alcool, de drogues ou de médicaments, stress important, etc.).

5.3 LE SOUTIEN AUX FAMILLESET AUX AUTRES PROCHES

Il est maintenant reconnu que tout enfant mineur doit évoluer dans sa famille, que c’est dans ce
milieu qu'il se développera le mieux et qu'il trouvera les sources de son épanouissement tant
personnel que socia. Les attentes des milieux d'intervention spécialises (milieux médicaux,
services d adaptation-réadaptation, milieux scolaires) envers les familles se sont grandement
accrues au cours des quinze derniéres années. On considere maintenant les parents comme les
principaux éducateurs de leur enfant.

Lorsque les parents consultent un médecin parce qu'ils sont inquiets pour leur enfant, lorsque des
educatrices ou des éducateurs de milieux de garde suggérent aux parents de consulter une personne-
ressource du domaine de la santé ou des services sociaux, lorsque des enseignantes ou des
enseignants font de méme, on doit pouvoir offrir aux parents I'information et les interventions
pertinentes en pareil cas.

Les parents sont en droit de s attendre a ce que tout soit tenté pour réduire les conséguences d une
déficience ou d’un trouble du développement chez leur enfant. Le réseau de la santé et des services
sociaux doit donc étre en mesure d' offrir les services nécessaires et de soutenir adéquatement les
familles touchées.

Les parents souhaitent recevoir de I’information sur I’ état de leur enfant le plus tot possible, maisils
veulent également savoir comment lui venir en aide et ou trouver les ressources et services de
soutien dont ils ont besoin. L’ évaluation globale des besoins de |’ enfant et |’ orientation de celui-ci
et de ces parents vers les services appropriés s averent impératives.

Résultatsvisés par I'intervention précoce
- Dépister la déficience et les troubles du dével oppement le plus tot possible.

- Annoncer le diagnostic aux parents des qu'il a été pose et leur expliquer clairement et de
maniere respectueuse en quoi consiste ce diagnostic.

- Offrir des services de soutien psychosocia aux parents des I’annonce du diagnostic et faire en
sorte que ces services soient adaptés a chague situation familiale et qu’ils soient maintenus en
fonction des besoins des parents.

« Assurer un acces rapide et smple aux services médicaux nécessaires a la stabilisation et a
I’améioration de I’ état de santé de |’ enfant.
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- Diriger la famille vers le CLSC de sa locdlité des I’annonce du diagnostic et lui fournir de
I’'information sur les organismes offrant du soutien aux parents.

- Donner de I'information aux parents sur les conditions d'accés aux services offerts: frais de

transport, S nécessaire, services offerts a I'intérieur et a I'exté&ieur de la région,
accompagnement des parents dans leurs démarches, couverture des frais médicaux, etc.

« Assurer la coordination et la complémentarité entre les services périnataux, meédicaux et
sociaux (CLSC, centres hospitaliers, centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en
déficience physigque, organismes communautaires, etc.).

- Evaluer globalement les besoins de chacune des personnes visées, y compris les besoins de
leurs familles et des autres proches.

- Procéder rapidement a I’ orientation des personnes concernées vers les services d' adaptation-
réadaptation dont elles ont besoin et assurer la continuité de ces services par des mécanismes

approprieés.

Les familles s adaptent de diverses fagons a la différence de leur enfant et a ses besoins particuliers.
Le degré de stress est souvent éevé pour les parents. La surcharge de travail ou le fardeau imposé
par la situation est important, principalement pour les meres. Les péres, les freres et les soaurs
subissent également les conséquences de cette situation. 1l s avére que les familles qui peuvent
S appuyer sur un réseau social serré s en sortent mieux que celles qui sont plusisolées. Il est a noter
gue lorsgue | es besoins des enfants ayant une déficience intellectuelle sont comblés, les membres de
lafamille sont moins sollicités et, en consequence, ont moins besoin de mesures de soutien.

Parmi |es mesures de soutien nécessaires, certaines concernent particuliérement le réseau de la santé
et des services sociaux, tandis que d autres demandent simplement |a collaboration de ce réseau.
Ces mesures doivent étre variées afin d’aider les familles a assumer leurs responsabilités et a
maintenir un climat propice a I’adaptation et a I'intégration sociales de leur enfant. Il est auss
impératif d éviter I’épuisement des familles et des autres proches. Dans le cadre de ses travaux,
I’OPHQ aformul é des mesures permettant de soutenir les familles:

- Asaurer lareconnaissance du réle socia des familles auprés de la personne ayant une déficience
intellectuelle, entre autres par |’ adaptation des normes du travail en vue de tenir compte des
responsabilités parentales.

- Accorder un soutien financier aux familles pour compenser les colts supplémentaires
occasionnés par les besoins de I’ enfant.

- Transmettre une information franche, dénuée de pré§ugés et compréhensible sur la déficience et
SES CONSEquences.

- Diriger les familles vers les services appropriés et vers les ressources de soutien et d’ entraide
destinées aux parents (parents-soutien) et alafratrie.
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Offrir une assistance et un accompagnement a la famille dans son cheminement avec la
personne présentant une déficience intellectuelle (service de consultation, aide psychosociale,
entraide).

Offrir un soutien éducatif et une assistance aux parents afin de les aider a assumer leurs roles
parentaux.

Offrir aux parents des services leur assurant un certain répit, de méme que des services de
dépannage et de gardiennage.

Résultatsvisés

Donner acces aux familles & un plan d'intervention ou a un service similaire comportant : une
évaluation de I’ ensemble des besoins de la famille par rapport al’ enfant ou a I’ adulte ayant une
déficience intellectuelle, la définition des moyens retenus par la famille elleeméme et par les
intervenantes et les intervenants, et un suivi qui permette les gjustements nécessaires selon
I’ évolution de lasituation.

Offrir un service d’ accueil, d' information, d’ orientation et d’ assistance aux familles.

Donner accés aux parents et aux autres enfants de la famille a un suivi psychosocia dées
I’annonce du diagnostic ou deés |’ apparition des problémes de développement, et les diriger
rapidement vers un service d accueil pour I’ évaluation globale de leurs besoins.

Fournir une assistance éducative au domicile de I’enfant ou de I’ adulte ayant une déficience
intellectuelle et apporter une aide directe et soutenue aux parents et a I’enfant ou a I’ adulte
lorsque cela est nécessaire, dans la réalisation des activités d apprentissage ou d’ encadrement
dont |’ enfant ou |’ adulte a besoin.

Accorder la priorité aux mesures de répit et d entraide familide et explorer des formules
novatrices et souples (par exemple, un partage de responsabilités entre la famille naturelle et
une autre famille choisie par cette derniére dans son entourage ou parmi les ressources de type
familial asadisposition).

Prévoir des mesures d’intervention pour faire face aux situations de crise vécues par |a personne
Visée ou par ses proches : ressources professionnélles, lieux d’ hébergement temporaire, etc.

Concevoir des mesures d assistance aux roles parentaux, dans le respect des choix des
parents: assistance éducative pour la rédisation des activités d apprentissage ou
d encadrement de |’ enfant ou de I’ adulte visé, aide domestique, accompagnement de I’ enfant
ou de I’ adulte a ses activités, etc.

Donner au personnel du réseau de la santé et des services sociaux une formation adéquate en
ce qui atrait aux relations avec les familles dont I’un des membres présente une déficience
intellectuelle et aux approches afavoriser.
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5.4 LES SERVICES SPECIALISES POUR LE DEVELOPPEMENT MAXIMAL DES CAPACITES DES PERSONNES PRESENTANT UNE DEFICIENCE
INTELLECTUELLE, POUR LEUR INTEGRATION ET LEUR PARTICIPATION SOCIALES

Les personnes présentant une déficience intellectuelle devraient trouver dans leur milieu de vie les
services essentiels a leur bien-étre physique et psychologique, a leur développement et a leur
participation sociale, en fonction de leur &ge, de leur culture et de leurs aspirations. De méme, les
familles et les autres proches doivent étre assurés de recevoir le soutien leur permettant d’ assumer
leurs responsabilités envers cette personne sans avoir a négliger leurs réles socioéconomiques.

Les services spécialisés offerts débutent par le dépistage de la déficience intdlectuelle et sont
maintenus tant que la personne a des besoins particuliers, ¢’ est-a-dire toute savie, s nécessaire Ces
services doivent étre offerts selon les besoins de chacune des personnes a partir d’une démarche
individualisée de planification et de coordination des interventions: le plan de services
individuaisé. De par sa nature, en plus de faire des liens entre plusieurs plans d'intervention, le
plan de services individualisé est intersectoriel.

La participation des personnes ayant une déficience intellectuelle ou de celles qui les représentent
est essentielle et doit étre soutenue adéguatement a chaque étape du processus de planification et de
coordination, ains qu’'a l’intérieur des structures participatives de gestion des services de santé et
des services sociaux (assemblées publiques, conseils d administration, consultations publiques,
etc.).

Les objectifs des personnes vivant avec une déficience intellectuelle et qui participent ala définition
des services qui leur seront offerts doivent étre appuyés par un processus d’ information continue et

accessible. Dans le respect des articles 11 et 12 de la Loi sur les services de santé et services
sociaux, > des mesures particuliéres doivent assurer la personne qui désire de I’information ou qui
entreprend une démarche relativement a un service offert par un éablissement qu’ elle bénéficiera
de I’accompagnement et de I'assistance de la personne de son choix. De méme, un service
d accompagnement doit ére offert pour assurer a la personne et a ses proches, I'accés a des
mécanismes de plainte ou de recours lorsqu’ils sont insatisfaits des services de santé et des services
Sociaux regus.

La gamme de services spécialisés a été définie pour répondre aux besoins de toutes les personnes
présentant une déficience intellectuelle et de leurs proches, dans leur milieu de vie, tout en
favorisant leur participation. Les services spécialisés doivent :

- assurer lacontinuité et lacomplémentarité des interventions requises ;

- asaurer I'accessihilité et la souplesse de gestion nécessaire pour répondre adégquatement aux
nouveaux besoins et pour régler leslitiges;

- garantir laqualité des services.

30. Loi sur les services de santé et les services sociaux. L.R.Q., chapitre S-4.2, Québec
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La personne présentant une déficience intellectuelle doit recevoir le soutien assurant son intégration
sociale, son développement, sa sécurité et sa participation sociae, dans le respect de savie privée.

Pour développer son potentiel et sintégrer a la société, la personne doit recevoir un soutien
particulier et continu. La définition proposée par I'Office des personnes handicapées dans le
document A part... égale, distingue ainsi |’ adaptation de la réadaptation :

«L’intervention d adaptation convient a toute situation ou un regroupement de
différents moyens est proposé a une personne ayant une déficience physique ou
intellectuelle pour développer ses capacités fonctionnelles et son potentiel
d autonomie aors que I'intervention de réadaptation permet a une personne ayant
déja vécu une adaptation dite d’intervention normale de développer ses capacités en
fonction de ses nouvelles caractéristiques dues a |’ apparition d'une déficience et
d'incapacités.®

Selon cette perspective, I'action auprés des personnes présentant une déficience intellectuelle
correspond davantage a une intervention axée sur |’ adaptation puisque, généralement, celles-ci
n'ont pas connu antérieurement une adaptation dite « normale ». Par ailleurs, il est possible de
définir plus globalement I’intervention de maniére a tenir compte davantage de I’ interaction de la
personne et de son environnement :

«L’ensemble des actions qui favorisent le maintien d une personne dans des
conditions de vie normales et qui permettent sa participation sociae par des
interventions adaptées a sa situation (adaptation) et le retour a des conditions
normales lorsqu'’ elle se trouve en situation d' exclusion (réadaptation) ; que ce soit
en raison de ses caractéristiques propres (comportement, capacités, etc.) ou des
caractéritiques de son environnement et de [linteraction entre ses
composantes »

Le processus d adaptation suit, d’ une certaine fagon, le cheminement de la personne a travers les
grandes étapesdelavie.

31. Office des personnes handicapées du Québec, A part...égale, Québec, OPHQ, 1984, p. 96
32. M. Boutet, Incapacités intellectuelles et habiletés numériques initiales: conception d’'un produit pédagogique
phases| et |1, These de doctorat inédite. Université de Montréal, 1998.
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Résultats visés

Le dévdoppement maximal des capacités des personnes présentant une déficience
intellectuelle

- Offrir, dans chacune des locaités du Québec, des services de stimulation précoce et
d assistance éducative a domicile, sans délai prgudiciable, a tous les enfants d’ &ge préscolaire
présentant une déficience intellectuelle ou un retard du développement.

- Offrir des services d adaptation-réadaptation planifiés et coordonnés (multidisciplinaires) selon
les besoins de la personne présentant une déficience intellectuelle, al’intérieur de son plan de
services, et ce, méme S les services sont assurés par des établissements différents (ex. : centres
de réadaptation en déficience physique, services de pédopsychiatrie, de psychiatrie adulte et de
gérontogériatrie, centres jeunesse, CLSC, CHSLD, CRDI, etc.).

« Désigner une personne parmi I’ équipe multidisciplinaire qui assure la coordination et le suivi du
plan d’intervention de la personne visée.

- Confier & une intervenante ou a un intervenant la coordination du plan d’ intervention et du plan
de servicesindividualisé de la personne ayant une déficience intellectuelle.

- Offrir des services continus, divers et appropriés aux besoins de la personne présentant une
déficience intellectuelle.

- Faire en sorte que les personnes présentant des problemes complexes ou nouveaux (déficiences
multiples ou graves, problémes associés, tels que troubles de santé mentale, autisme et autres
troubles envahissants du développement, difficultés d adaptation sociae, vieillissement,
parentaité, problémes liés a I'origine ethnique ou culturelle, etc.) trouvent des réponses
adaptées aleurs besoins dans leur milieu devie.

- Favoriser la participation de la personne visée et de ses proches a la définition des services qui
les concernent et al’ évaluation de leur qualité.

- Former adéquatement le personnel des services d'adaptation et de réadaptation afin qu’il puisse
intervenir dans le contexte de I’ approche communautaire et intersectorielle.

- Offrir &la personne présentant une déficience intellectuelle I’ aide nécessaire a I’ apprentissage
de son autonomie fonctionnelle, au développement de ses aptitudes sociales, a |’ acquisition de
comportements adaptés, ains qu'a son éducation sexuele, et lui fournir le soutien lui
permettant de faire des choix quant a son mode de vie, a ses relations amicales et amoureuses,
€etc.

- Donner ala personne présentant une déficience intellectuelle le soutien nécessaire pour réaliser
ses activités et assumer ses responsabilités (gestion de ses biens, de son budget, sorties, travaux
domestiques, accompagnement et compagnonnage, etc.).

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leursfamilles et aux autres proches

58



- Offrir a la personne visée les services a domicile dont elle a besoin (soins personnels et
médicaux, aide domestique, etc.).

- Apporter a la personne présentant une déficience intellectuelle I’ aide nécessaire pour qu'elle
puisse apprendre a utiliser un mode de transport normal ou avoir acces au transport adapté.

L’intégration socioprofessionnelle

- Offrir ala personne ayant une déficience intellectuelle I’ aide nécessaire au développement de
ses capacités de travail et de son autonomie fonctionnelle pour qu’ elle soit en mesure d'intégrer
le marché du travail.

- Fournir a la personne visée le soutien approprié pour qu'elle puisse réaiser des activités
valorisantes au sein de sa communauté lorsqu’ elle n’ est pas sur le marché du travail.

- Asaurer I'arrimage des services relatifs a |’ intégration socioprofessionnelle avec ceux des autres
secteurs (formation professionnelle, emploi, etc.).

L’intégration résidentielle

- Offrir &la personne ayant une déficience intellectuelle le soutien nécessaire a larecherche d’ une
ressource ou d' un service d assistance résidentielle adapté a ses besoins et qui lui assure un
vé&itable chez-soi en milieu naturel, selon son choix ou celui de la personne qui la représente
(famille d’accueil pour I’enfant et variété de formules pour I'adulte) : assistance relative au
logement autonome, acces a la propriété ou a la copropriété, résidences d’ accuell, ressources
intermédiaires, chambres, pensions, adaptation du domicile, etc. Il va de soi que la personne
doit étre en sécurité tant sur le plan physique que psychologique a I'intérieur de la ressource
résidentielle dans lagquelle elle vit et qu’ elle doit avoir |’ opportunité d'y exercer son pouvoir de
décision. Son milieu résidentiel doit respecter les caractéristiques considérées comme adéquates
pour la population en général. Il doit par ailleurs étre de petite dimension, afin d'éviter la
reproduction de modes de vie institutionnels découlant du regroupement d’ un grand nombre de
personnes.

- Sassurer que les milieux de vie substituts aient une capacité maximale de quatre personnes.

- Offrir ala personne encore admise dans une ingtitution ou dans un centre d’ hébergement et de
soins de longue durée pour seule cause de déficience intellectuelle les services nécessaires pour
gu’ dle puisse réaliser saréinsertion sociae.

« Offrir les services spéciaisés qui assurent la mise en place de ressources résidentidlles
(temporaires et permanentes) adaptées aux personnes présentant des déficiences associées ou
des besoins importants d’ assistance personnelle ou d’ encadrement, afin d’ éviter |I” hébergement
dans des milieux ingtitutionnels de personnes jeunes et en mesure de profiter des activités de la
vie courante. Ces ressources doivent répondre aux conditions les plus prés possible des normes
habituelles pour les personnes résidantes.
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6. SOUTENIR LA PARTICIPATION SOCIALE DESPERSONNESAYANT UNE
DEFICIENCE INTELLECTUELLE : UNE RESPONSABILITE COMMUNE

Vivre dans la société, y trouver sa place, participer activement alaréalisation d’ activités de lavie
courante, tous ces objectifs sont réalisables pour les personnes présentant une déficience
intellectuelle, a condition qu’elles aient accés a diverses mesures pour compenser leurs limites
fonctionnelles.

Puisque le soutien dont ces personnes ont besoin peut prendre diverses formes tout au long de
leur vie, selon leur projet de vie personnel, ce sont tous les secteurs d’ activité de la société, de
méme que certains services sociaux, qui sont visés. A titre d’ exemple, mentionnons :

— I’alocation pour enfant handicapé versée aux parents par la Régie des rentes du Québec ;
— les services des centres de la petite enfance ;

— lesservices de garde scolaire ;

— |'école;

— letransport scolaire ou le transport en commun (ordinaire ou adapté) ;

— lesloisirs municipaux ;

— le soutien au revenu du ministére de la Solidarité sociale ;

— lesservicesd'insertion sociale ou d'intégration al’emploi d’ Emploi-Québec ;

— lesservices policiers, juridiques et judiciaires.

Dans ce contexte, le réseau de santé et des services sociaux, bien qu éant un acteur trés
important dans le soutien offert aux personnes présentant une déficience intellectuelle et a leurs
proches, notamment par I’ entremise des centres de réadaptation, se situe au coaur d’un ensemble
d'intervenants. Il agit soit comme responsable de I’ intervention, soit comme collaborateur aupres
des autres secteurs. Au niveau national, I'OPHQ et le ministére de la Santé et des Services
sociaux ont un réle important a jouer dans I’ éablissement de liens avec les autres ministéres
concernés. Les résultats visés, en ce qui a trait au soutien offert aux personnes présentant une
déficience intellectuelle pour favoriser leur participation sociale, reflétent ce role.

Résultatsvisés

- Faire en sorte que les intervenantes et les intervenants connaissent les programmes d’ aide
financiére et les services existants, ains que les modalités d' acces a ces programmes et
Services.

- Faire en sorte que les modalités d' accés aux services de santé et aux services sociaux
(formulaires, démarches d autogestion, etc.) soient simples et adaptées a la réadité des
personnes présentant une déficienceintellectuelle.

-« Appuyer le développement et I'amélioration des services daccompagnement par les
organismes communautaires, et ce, par divers moyens: subventions, formation, services
d’ experts-conseils.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leursfamilles et aux autres proches

61



6.1 LESRESPONSABILITESDU RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX A L'EGARD DESAUTRES SECTEURS

L’arrimage entre les interventions des divers réseaux participant a I’intégration et a la
participation sociales des personnes présentant une déficience intellectuelle nécessite des actions
a plusieurs niveaux. Des démarches de concertation sont déja entreprises avec divers ministeres
et organismes et celles-ci devront se poursuivre. Cependant, il est possible d'isoler certaines
responsabilités du réseau de la santé et des services sociaux par rapport a celles des autres
réseaux de services:

- Offrir des services d experts-conseils afin d’ adapter les services destinés aux personnes ayant
une déficience intellectuelle et, dans certains cas, de favoriser certains changements dans
I’ environnement de ces personnes.

- Assurer ala personne présentant une déficience intellectuelle |” assistance dont elle a besoin
pour avoir recours aux services de sa communauté : information, apprentissage, supervision,
etc.

- Etablir des protocoles de collaboration avec les partenaires visés.

6.2 LA NECESSITE DE COLLABORER AVEC LESPRINCIPAUX PARTENAIRESVISES

Les formes de soutien offertes a la personne présentant une déficience intellectuelle doivent
S adapter aux différents milieux fréquentés par celle-ci ou aux services qu’elle utilise dans sa
communauté. L’intervention du réseau de la santé et des services sociaux doit étre définie selon
les principaux lieux d'intégration et en fonction des services requis. Elle s appuie en fait sur la
collaboration avec les principaux partenaires sur lesquels reposent les conditions d’ une réelle
participation sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle. Des pas doivent donc
étre franchis pour que I’intervention du réseau de la santé et des services sociaux et celle des
autres réseaux de services se complétent. Malgré et a cause de modes d'intervention différents,
des rapprochements sont indispensables.

6.2.1 Lesservicesdegarde: centresdela petite enfance et services de garde scolaire

D’entrée de jeu, il importe que les interventions du réseau de la santé et des services sociaux
S effectuent ala demande du service de garde et avec |’ accord des parents lorsqu’ elles concernent
un enfant en particulier. Elles consistent a:

— fournir de I’information aux personnes concernées sur les déficiences, leurs manifestations et
leurs conséquences sur le dével oppement des enfants;

— appuyer les services de garde dans le repérage de retards de développement chez les enfants ;
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— Participer al’ évauation des besoins de I’ enfant dans son milieu de garde ;

— Etablir les modalités de coordination des interventions du milieu de garde et du réseau de la
santé et des services sociaux ;

— Collaborer aux mesures de soutien al’intégration des enfants présentant une déficience
intellectuelle dans | es services de garde (formation du personnel, information des parents
usagers, recherche de modes d’ adaptation particuliers de I’ environnement, etc.).

6.2.2 L’école (préscolaire, primaire, secondaire, formation professionnelle et formation
continue)

Dans la perspective d une intégration scolaire compléte, durant toute la période scolaire, les
interventions des réseaux de la santé et des services sociaux et de |’éducation devraient étre
coordonnées et complémentaires. Cet arrimage entre les mécanismes existants dans le réseau de
la santé et des services sociaux et dans les écoles présente des défis particuliers. Malgré des
expériences tres positives, plusieurs zones grises perdurent au fil des ans entre les deux réseaux.
C'est pour ces raisons que ces ministéres se sont dotés de mécanismes de concertation et
travaillent al’ élaboration d’ un cadre de référence conjoint sur la complémentarité des services.

Les interventions souhaitées sont sensiblement les mémes que pour les services de garde, avec
les gjouts suivants :

- Etablir quelles sont les formes de collaboration possibles avec I’ école & partir de I’ évaluation
des besoins des jeunes en milieu scolaire et de I’ évaluation des besoins des jeunes dans leur
milieu familial et environnemental (objectifs et moyens retenus par |’ école et par le centre de
réadaptation et les parents pour favoriser le développement des jeunes présentant une
déficience intellectuelle et leur participation sociale).

- Assurer le suivi des jeunes présentant une déficience intellectuelle d’ &ge scolaire tant qu'ils
ont besoin d'aide et selon la volonté des parents.

- Participer a la recherche de solutions adaptées lorsque des problémes particuliers se
présentent dans | e parcours scolaire des jeunes et des adultes vises.

- Préparer latransition de |’ école au marché du travail des personnes présentant une déficience
intellectuelle.

6.2.3 Lemarchédu travail

Le marché du travail est de plus en plus complexe. || comporte une multitude d’ intervenantes et
d’intervenants avec lesquels les personnes présentant une déficience intellectuelle doivent
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composer ainsi que des exigences de plus en plus élevées. Le réseau de la santé et des services
sociaux, notamment les CRDI, par leur connaissance des personnes présentant une déficience
intellectuelle, de leurs capacités et de leurs besoins, ont pour taches de faciliter I’ intégration des
personnes visées au marché du travail et d apporter leur soutien aux milieux de travail. Ils
peuvent :

évaluer les capacités de travail des personnes présentant une déficience intellectuelle ;
- soutenir les personnes visées dans leur orientation professionnelle ;

- établir des modalités de collaboration avec le milieu scolaire au regard de I apprentissage des
habiletés et habitudes de travail nécessaires aux personnes présentant une déficience
intellectuelle pour |’ obtention d’ un emploi ;

- soutenir les personnes visées dans leur recherche d’ emploi ou de programmes de soutien a
I’emploi, selon leurs besoins ;

« rechercher de modalités d'intégration au travail adaptées a la réalité des personnes présentant
une déficience intellectuelle en collaboration avec les réseaux de I’ éducation, de I’emploi, de
lasolidarité sociale et du transport ;

- collaborer au développement ou a la mise en oauvre de mesures permettant une rémunération
équitable des personnes visées ;

- développer, en collaboration avec divers partenaires, des activités valorisantes,
communautaires ou autres, qui permettent aux personnes présentant une déficience
intellectuelle de poursuivre leur développement et de mener une vie active, et a leurs proches
de vaquer normalement aleurs occupations.

6.2.4 Ledomainedesloisirs

Le domaine des loisirs est tres vaste. Il va de la pratique individuelle d'activités a la
consommation de services privés (cinéma, thééire, expositions, etc.), en passant par les
programmes publics ou communautaires. L’ occupation de leurs temps libres peut devenir tres
problématique pour les personnes présentant une déficience intellectuelle ne bénéficiant pas de
mesures de soutien appropriées. Par contre, avec certaines mesures de soutien, elles profiteront,
comme les gens en général, de ces moments de loisir pour établir des relations sociales, réaliser
leur potentiel, avoir du plaisir et se détendre. L’accompagnement est une clé de succes
indéniable. Le réseau de la santé et des services sociaux doit :

- tenir compte de la dimension des loisirs dans |’évaluation globale des besoins de ces
personnes ;
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- Soutenir ces personnes, a toutes les étapes de leur vie, dans leur apprentissage de certaines
activités liées aux loisirs, selon leurs aspirations;

- Etablir des modalités de collaboration avec les organismes, les municipalités et les autres
organismes participant a la planification et a |'organisation de loisirs et activités
socioculturelles ou communautaires : loisirs municipaux, camps de jour et de s§our, fétes de
guartier, etc. ;

- participer a la recherche de solutions adaptées aux besoins des personnes présentant une
déficience intellectuelle afin qu’'elles puissent s'adonner a des loisirs qui les satisfassent
(formation du personnel du domaine du loisir, accompagnement, parrainage, allocation
directe, etc.).

6.2.5 Letransport

Le transport n’est pas un milieu d’intégration comme tel mais plutét un moyen essentiel a la
réalisation de toute activité au sein de la société. Le transport facilite aussi I’acces a divers
services. Leréseau delasanté et des services sociaux doit :

- évauer la capacité des personnes présentant une déficience intellectuelle a s orienter et a
utiliser les moyens de transport publics ou adaptés ;

- soutenir le jeune ou I’ adulte présentant une déficience intellectuelle afin qu’il apprenne a se
déplacer et a utiliser le transport en commun ordinaire ou adapté ;

- participer ala recherche de solutions adaptées aux besoins particuliers des personnes visées
utilisant le transport ordinaire ou adapté ;

- établir des modalités de collaboration avec les réseaux de transport, permettant de connaitre
les besoins des personnes présentant une déficience intellectuelle et de planifier le
développement de services de transport adaptés, particuliérement au cours du processus de
réinsertion sociale de personnes institutionnalisees.

6.2.6 Lesservicesjuridiqueset judiciaires

La pleine participation sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle implique
gu’ elles aient acces a des services juridiques pour faire respecter leurs droits ou pour se défendre
en cas d accusation. Le systéme de justice prévoit diverses mesures pour garantir a tous les
citoyens et citoyennes les mémes droits, mais il arrive que ces mesures soient insuffisantes. Le
réseau de la santé et des services sociaux est souvent bien placé pour préter son assistance aux
personnes visées ayant affaire alajustice. Il peut :

- évauer les capacités cognitives des personnes présentant une déficience intellectuelle et leur
niveau de déficience;
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- accompagner les personnes visées au cours d éventuelles procédures judiciaires ;
- fournir desinformations sur |les caractéristiques fonctionnelles de ces personnes ;

- contribuer au dépistage des situations comportant des abus, de la négligence ou toute autre
forme de violence envers les personnes ayant une déficience intellectuelle (enfants, jeunes,
adultes et personnes agées) ;

- définir, avec le milieu de lajustice (protection de la jeunesse), des modalités de collaboration
afin d'adapter les moyens d'intervention aux capacités et aux besoins des personnes
présentant une déficience intellectuelle.
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7. L’EXERCICE DESDROITS, LEUR DEFENSE ET LA PROTECTION SOCIALE
Les orientations ministérielles de 1988 rappelaient ajuste titre que :

«En ce qui concerne la reconnaissance |égale et les mécanismes de protection ou
de recours, la personne handicapée possede les mémes prérogatives fondamental es
que tout autre citoyen. De méme, sa famille ala méme importance et possede les
mémes droits et les mémes responsabilités a I’ égard d’une personne handicapée
intellectudlle qu’ al’ égard d’ une personne non handicapée| ...].

« Les mécanismes nouveaux a mettre en place devraient permettre a la personne
d exercer sesdroits et ses responsabilités al’ aide d’ un soutien pour ce qui est de la
gestion ou des décisions débordant son niveau d autonomie décisionnelle. Ces
mécanismes devraient porter notamment sur la gestion des biens des personnes, le
support al’exercice de leur autonomie et les moyens d' appd et de recours adaptés
pour |’ obtention de services ».*

Dans le texte de I’alocution qu'il présentait au cours du lancement de la Charte des valeurs de
I’AQIS, M. Pierre Fortin goutait :

«En effet, nous le savons tous et toutes, ces personnes n'ont pas de droits
particuliers et ne devraient pas en avoir, ce qui serait une fagon subtile de les
marginaliser encore plus, mais elles disposent des mémes droits et responsabilités
dans la mesure de leurs capacités que I'ensemble de leurs concitoyennes et
concitoyens. »

Les personnes présentant une déficience intellectuelle peuvent avoir a affronter diverses situations
problématiques portant atteinte a leurs droits et a leur intégrité physique et morae. Comme toute
autre personne et parfois davantage, elles peuvent étre victimes de négligence, d’ abus, de violence,
connaitre le chdmage, la pauvreté, parfois |’ itinérance, subir les préugés associés al’inégdité entre
les hommes et les femmes, étre victimes de stéréotypes sexuds, avoir a faire face aux problemes
liés au vieillissement, etc. Souvent, elles ne sont pas en mesure d’ exprimer leurs problémes ou
n’ont pas la capacité de juger leur gravité.

Des instruments ont été mis au point pour favoriser I’ exercice des droits et la protection sociale des
personnes présentant une déficience intellectuelle. Mentionnons entre autres La charte des valeurs
del’ AQIS et les divers codes d' éthique des CRDI.

33.Ministere de la santé et des services sociaux, L’intégration des personnes présentant une déficience
intellectuelle, un impératif humain et social, Québec, MSSS, 1988, p. 22.
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Les mesures de soutien permettant aux personnes présentant une déficience intellectuelle d' exercer
et de défendre leurs droits, ains que les mesures de protection sociale qui leur sont destinées ne
relévent pas du réseau de la santé et des services sociaux. Par contre, ce dernier peut y contribuer
par certaines actions et S assurer que |’ exercice des droits de ces personnes est respecté a l’intérieur
desservicesqu'il offre.

Résultatsvisés

- Asaurer I'acces a I'ensemble des services du réseau de la santé et des services sociaux aux
personnes vivant avec une déficience intellectuelle : promotion, prévention, soins médicaux,
adaptation-réadaptation en déficience physique, santé mentale, protection de lajeunesse, etc.

- Faire en sorte que les mécanismes de plainte du réseau de la santé et des services sociaux soient
accessibles.

- Sassurer gue la personne présentant une déficience intellectuelle apprenne a défendre ses
droits, afaire connaitre ses besoins et a déceler les situations inacceptabl es.

- Favoriser la participation de la personne visée et de ses proches a |’ évaluation de leurs besoins
et lesaider atrouver les moyens pour y répondre.

- Permettre la participation des personnes visées ou de celles qui les représentent aux diverses
structures de planification et de gestion des services qui leur sont destinés.

- Sassurer la collaboration du réseau aux divers organismes de services ou d'intervention
assurant la défense des droits et la protection socia e des personnes vulnérables.

- Désigner une personne-ressource venant de I’ extérieur des établissements offrant des services
pour chacune des personnes présentant une déficience intellectuelle résidant dans un milieu
substitut. Cette personne-ressource voit ala qualité de vie de la personne ains qu’ au respect de
ses droits et de son intégrité. Idéalement, ce réle est rempli par un membre de lafamille. Il peut
auss étre confié a un membre d'une association de personnes handicapées ou a toute personne
apte a assumer ce role aux yeux de la personne elle-méme, de ses proches ou d'un organisme
communautaire soutenant les personnes désirant porter plainte al’ endroit d’ un établissement du
réseau de la santé et des services sociaux ; des regles éthiques ont éé établies a ce sujet par les
établissements du réseau afin d’ assurer le respect des droits des personnes et leur intégrité.

- Former le personnel du réseau de la santé et des services sociaux ains que les personnes-
ressources pour déceler les situations ou il y a eu négligence, abus ou violence envers la
personne ayant une déficience intellectuelle ou pour déceler toute autre situation menagant sa
sécurité physique ou psychologique, afin de pouvoir intervenir et lui venir en aide.

- Former le personnel pour qu'’il soit en mesure de soutenir les personnes afin qu’ elles aient acces
aux services juridiques dont elles ont besoin en tant que victimes ou contrevenantes, tout en
tenant compte de leurs capacités.
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8. UNE APPROCHE DE SERVICESINTEGRES

Un plan d action rendu public par le MSSS en septembre 1998 donne des pistes en ce qui atrait aux
services a offrir alapopulation :

« C'est autour de I’améioration de I’ accessibilité que sont canalisées les énergies
et mobilisés I’ ensemble des acteurs engagés au sein du réseau de la santé et des
services sociaux. Le principal moyen pour atteindre cet objectif repose sur les
réseaux de services intégrés qui, non seulement permettent un meilleur accés pour
la population, mais offrent également des garanties d’ une plus grande qualité des
sarvices[...]*»

Par « approche de services intégrés », il faut entendre :

I’ existence de points d’ acces bien identifiés pour I’ obtention des services de base ;

— lamise en place de mécanismes d' acces simples aux services spéciaisés et surspécialises ;

— le fonctionnement harmonieux de I’ensemble des services offerts a la population aux niveaux
local, régiona et national, ¢’ est-a-dire la circulation rapide et continue des personnes et de
I'information a travers ces différents niveaux de services, selon la nature des besoins des
personnes présentant une déficienceintellectuelle ;

— desréponses adaptées ala condition des personnes présentant une déficience intellectudlle ;

— laticulation des services al’intérieur et entre les différents niveaux de services afin de garantir
I’ accessibilité et la continuité des services.

En déficience intellectuelle, une approche de services intégrés implique que la personne vivant avec
une déficience intellectuelle, safamille et ses autres proches :

— puissent obtenir I’ensemble de I'information et des services dont ils ont besoin en s adressant a
un endroit ou ils seront soutenus dans I’ ensemble de leur démarche ;

— fassent leur demande de services une seule fois, méme s plusieurs services sont offerts par
différents établissements et organismes;

34. Ministere de la Santé et des Services sociaux, Les services a la population, 1998-1999 a 2000-2001, Québec,
Ministére de la Santé et des Services sociaux, 1998, p. 3.
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— aent acces a des services coordonnés et évoluant en fonction de leurs besoins, de leurs
particularités, de leur situation et de leurs aspirations, qu'il S agisse de services locaux ou
régionaux, ou de services de base ou spécialisés.

L’ organisation de services intégrés doit étre planifiée atous les niveaux : local, régiona et national.
Elle doit permettre aux personnes ayant une déficience intellectuelle et a leurs proches de se sentir
respectés et considérés dans leur globalité, et d'avoir droit a une intervention qui ne soit pas
morcel ée selon les différents secteurs de services.

8.1 DESSERVICESINTEGRES SUR UNE BASE LOCALE

La magjorité des services aux personnes présentant une déficience intellectuelle sont offerts dans le
milieu de vie et d’ activités de la personne. On entend généralement par « base locale » chacun des
territoires de CLSC.

Certains problémes nécessitent une expertise plus spécialisée, mais cette expertise peut étre offerte
a I’équipe locae par une ressource régionale. Notons auss que I’ équipe locale peut utiliser les
ressources d' une autre région; par exemple, une résidence avec encadrement intensif pourrait
recevoir des personnes de locdités différentes. En regle générale, la personne demeure dans son
milieu naturel et ce sont lesintervenantes et lesintervenants qui se déplacent verselle.

Résultats visés

- Permettre |’ acces des personnes présentant une déficience intellectuelle et de leurs proches a
I’ ensemble des services du réseau de la santé et des services sociaux offerts a la population sur
une base locale, sansdélai prgudiciable.

- Permettre I’acces de ces personnes et de leurs proches a la gamme des services offerts en
déficience intellectuelle sur base locale, ou le plus pres de leur milieu devie.

- Assurer la gestion et la formation des ressources humaines en fonction des particularités du
fonctionnement en réseaul.

- Transmettre a chaque régie régionale I’ information requise sur le fonctionnement du réseau de
services intégrés en déficience intellectuelle et sur I’ évolution des indicateurs.

- Assaurer laqualité desinterventions.

« Favoriser I’acces a un plan de services individualisés et |a concertation avec les autres secteurs
concernés par le recours au meécanisme d’ acces régional aux services.
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8.2 DESSERVICESINTEGRES SUR UNE BASE REGIONALE

Comme I'indique un document publié en 1998 par le ministéere de la Santé et des Services

sociaux ;>

«[...] larégion est désignée comme base territoriae pour I’ organisation des
services spécialisés. Les services rejoignent donc une population plus grande
gue les services de base. Les services specialises comprennent :

» lesservices médicaux et hospitaliers spéciaisés en centre hospitalier et en
centre hospitalier ambulatoire ;

» lesservices des centresjeunesse ;

- les sarvices des centres de réadaptation (déficience intellectuelle,
déficience physique, alcoolisme et toxicomanie) ;

- lesactions de santé publigque visant a protéger et a promouvoir la santé et
le bien-étre de la population.

« Les établissements qui offrent ces services doivent les déployer sur une
base locale, lorsque la masse critique le permet. »
Résultats visés
- Congtituer des tableaux régionaux des usagéres et des usagers présentant une déeficience
intellectuelle, ains que de leurs besoins et de ceux de leurs familles des services quils
recoivent.
- Asaurer laplanification de |’ organisation des services.

- Effectuer larépartition des ressources al’ intérieur de chaque région.

« Assurer la coordination des activités relatives au fonctionnement du réseau de services intégrés
en déficience intellectuelle.

« Assurer |’ acces des personnes présentant une déficience intellectuelle a des services spécialisés
et surspécialisés, que ces services soient ou non disponibles dans leur région.

- Mettre en place des mécanismes pour assurer |’accompagnement et le suivi permettant aux
personnes visees et aleurs proches d' avoir acces aux bonnes ressources (mécanismes d' acces).

35. 1bid., p. 4
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- Effectuer I’ évaluation des résultats.

« Assurer la qualité des services en tenant compte de la mesure visant la satisfaction des
personnes concernees et de leurs proches.

- Transmettre I'information requise sur le fonctionnement du réseau de services intégrés en
déficience intellectuelle et sur I’évolution des indicateurs aux instances concernées (régies
régionaes et MSSS).

8.3 DESSERVICESINTEGRES SUR UNE BASE NATIONALE

L’intégration des services sur une base nationale fait référence aux services surspécialisés offerts
par des ingtituts, des centres hospitaliers affiliés, certains centres hospitaliers régionaux et certains
centres de réadaptation a vocation suprarégionale. Bien qu'il soit rare que la déficience
intellectuelle d’une personne nécessite de tels services, cette derniére doit cependant pouvoir en
bénéficier s sacondition I’ exige.

D’ autre part, le « bon fonctionnement du réseau québécois de la santé et des services sociaux et la
réalisation des priorités fixées impliquent un leadership central assumé de fagon aintervenir sur les
é éments particuliérement structurants, pour assurer I’ évolution du systéme ».*

Résultats visés

- Etablir des politiques, des orientations et des lignes directrices selon les paramétres du réseau de
servicesintégrés en déficience intellectuelle.
« Allouer les ressources de fagon équitable entre les régions.

- Sassurer que les régions vont chercher la collaboration des autres régions dans des situations
particulieres nécessitant une expertise trés spécialisée (une évaluation psychiatrique ou une
approche particuliére, par exemple professionnelle) ou qu’elles s unissent pour développer
ensemble des services.

- Définir clairement les conditions d’ accés aux services et les standards de qualité vises.

- Déerminer quels sont les objectifs et les cibles visés sur le plan nationa et les guster selon
I’ évolution des besoins.

- Assurer le suivi de la mise en cauvre de la Politique de soutien aux personnes présentant une
déficience intellectuelle, aleurs familles et aux autres proches.

36. 1bid., p. 6.
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9. LA PRESTATION DE SERVICESINTEGRES

Les services dont les personnes ayant une déficience intellectuelle et leurs familles ont besoin
font souvent partie d ensembles complexes supposant des liens avec plusieurs établissements,
intervenantes et intervenants durant de longues périodes, et se modifiant pendant que la personne
progresse en age et que sa situation évolue. L'illustration suivante en donne une idée sommaire :

Services aux personnes présentant une déficience intellectuelle en fonction de I'age
Age
2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34

Services médicaux
Services psychosociaux
D épistage

0
Prévention d

b
Yy

Intervention précoce *—0
Adaptation-réadaptation L4
Hébergement dans famille d'accueil
Soutien a domicile

Hébergement dans une résidence d’accueil
Soutien résidentiel de formes diverses
Hébergement (encadrement continu)
Soutien a l'intégration au travail
Défense des droits, représentation

\ 4

YYyYvy

000000

vy

[ ]

Pour faire reposer la complexité du systeme sur les gestionnaires, les intervenantes et les
intervenants plutdt que sur les personnes et leurs familles, plusieurs moyens doivent étre utilisés :

— un mécanisme souple d’ accés aux services;

— un partageclair desresponsabilités;

— desservicesindividualisés;

— une mise en commun des ressour ces des établissements et or ganismes de chaque
territoire.

9.1 UN MECANISME SOUPLE D' ACCESAUX SERVICES
Il est nécessaire de maintenir ou d'instaurer dans chague région un mécanisme d' acces aux services

comportant une porte d’ entrée unique et des procédures souples permettant la concertation entre les
différents intervenants en cause et I’ évaluation des résultats.

Uneported’entrée unique

La personne présentant une déficience intellectuelle et ses proches s adressent a un seul endroit ou
I’on traite directement la demande d'aide et a partir duquel la personne a accés a un service
immeédiat, si I’ urgence de sa situation le commande, et a des services continus selon ses besoins.
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L’accueil, en plus de congtituer la premiére éape du mécanisme d’' accés aux services, comprend
entre autres :

latransmission de I'information ala personne présentant une déficience intellectuelle sur les
services du réseau de lasanté et des services sociaux ;

— latransmission de I'information a la personne visée et a ses proches sur les services des autres
secteurs gouvernementaux et les organismes communautaires ;

— une évaluation des besoins de la personne présentant une déficience intellectuelle et des besoins
desafamilleal’ aide d outils appropriés;

— unaccesrapide aux services requis de maniére urgente ;

une forme de soutien favorisant I’ accés aux services requis.

La porte d’entrée ou peut S adresser la personne présentant une déficience intellectuelle et ses
proches est le CLSC ou l'instance désignée par la régie régionae. Une personne possédant
I’expertise nécessaire pour l'intervention aupres des personnes vivant avec une déficience
intellectuelle et de leur famille doit pouvoir fournir I’information et les services mentionnés plus
haut. Par ailleurs, les renseignements recuelllis sur la personne et sur ses proches doivent étre
consignés et I’on doit pouvoir les consulter au besoin (selon les régles liées au respect de la

confidentialité) pour éviter & la personne et & ses proches la répétition de démarches et
d évaluations déja effectuées.

Cette approche implique que les intervenantes et les intervenants d'autres services ou secteurs
(centre de la petite enfance, cabinet de médecin, école, etc.) assurent | orientation de la personne ou
de ses proches vers cette porte d’ entrée unique, et ce, des que la déficience est dépistée.

Une procédur e souple permettant la concertation et I’ évaluation desrésultats

Les responsables des services doivent s entendre sur une procédure d acces qui fasse autorité au
niveau loca e, s nécessaire, au niveau régional. Le mécanisme daccés aux services doit
obligatoirement distinguer I’ évaluation et la rééval uation des besoins des services offerts.

Les procédures utilises doivent empécher que les personnes présentant une déficience
intellectuelle soient ballottées d’'un service al’ autre, assurer la meilleure coordination possible des
plans d'intervention et des plans de services individualisés, et permettre de constituer un portrait
régional des besoins et de déterminer quels sont |es services a développer.

Le mécanisme d’ acces aux services, dont la responsabilité incombe aux régies régionales, congtitue
en fait le processus de gestion des demandes individuelles des personnes ayant une déficience
intellectuelle et de leurs proches.
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9.2 UN PARTAGE CLAIR DE RESPONSABILITESENTRE LES DISPENSATEURS DE SERVICES

L’illustration suivante donne un exemple de la complexité des interventions qui peut naitre de la
présence simultanée de plusieurs intervenants.

Illustration des principaux champs d'intervention auprés des familles
d'un enfant présentant une déficience intelelctuelle

Famille

CLSC \ CRDI

Note : Des organismes communautaires peuvent aussi intervenir aupres de la
famille et de I'enfant ; ils peuvent également intervenir dans leurs relations.

Bien qu’elles puissent varier en fonction des caractéristiques locales ou régionales, les grandes
responsabilités des principaux dispensateurs de services du réseau de la santé et des services
sociaux demeurent en général a peu pres les mémes.

Responsabilités des centres locaux de services communautaires:

gestion de programmes de prévention ;

dépistage et intervention précoce ;

gestion de la porte d’ entrée du mécanisme d’ acces (information, référence, évaluation globale,
etc.) ;

soutien aux familles:

- évauation des besoins des familles,

« services psychosociaux destinés aux familles,

- évauation des besoins de répit et orientation des personnes visées vers les services

appropriés,
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- gardiennage et répit (allocations directes et autres types de soutien),
- assistance aux réles parentaux® ;

— services psychosociaux courants aux adultes;
— soutien a domicile de personnes occupant un logement autonome ;
— soutien alacommunauté (organismes communautaires et autres).

Responsabilités des centres de réadaptation en déficience intellectuelle:

intervention précoce ;

services d adaptation, de réadaptation et d'intégration sociale ;
assistance éducative ;

soutien aux familles dans I’ intervention auprés de leur enfant ;

gestion des ressources spécialisées de répit (dans une RTF, une RI, une résidence a
encadrement continu) ;

dépannage en situation d’ urgence ;
soutien ala communauté (commercants, voisinage, etc.) ;

soutien aux intervenantes et aux intervenants du réseau de la santé et des services sociaux
(CLSC, CH, CHSLD, CJ, etc.) ;

soutien aux intervenantes et aux intervenants d autres secteurs (centres de la petite enfance,
éducation, loisirs, emploi, etc.) ;

services d'intégration résidentielle (RTF, RI, etc.) ;

services psychosociaux pour les personnes hébergées (RTF, RI, ressources avec assistance
résidentielle continue) ;

services psychologiques spécialisés ;

37. L assistance aux rbles parentaux fait référence a I'aide directe a apporter aux parents pour qu'ils puissent

consacrer du temps et de I'attention a leur enfant ou aux autres membres de leur famille. |l peut s agir, par
exemple, d'aide domestique, de temps d' intervention aupres de |’ enfant handicapé pour accomplir des exercices
ou pour appliquer un programme de réadaptation.
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— soutien dans des formes variées de logement et d’ hébergement ;

— services d'intégration socioprofessionnelle (évauation des capacités de travail, soutien au
dével oppement des habiletés de travail, soutien al’intégration au travail ;

— soutien alarédisation d' activités valorisantes ;

— rénsertion sociale des personnes hébergées en milieu institutionnel.

Responsabilités des établissements de réadaptation en déficience physique:

— services de réadaptation physique destinés aux personnes ayant des incapacités temporaires ou
permanentes ;

— services de réadaptation physique pour les personnes multihandicapées.

Responsabilités des centres hospitalier s de soins psychiatriques :

— services psychiatriques pour les personnes ayant des problémes de santé mentale associés ou
de graves troubles de comportement.

Responsabilités des centres hospitaliers de soins généraux et spécialises :

prévention (information, dépistage de maladies métaboliques, etc.) ;
dépistage et orientation ;
annonce du diagnostic aux parents ;
soutien destiné aux parents apres I’ annonce du diagnostic ;
services medicaux requis.

Responsabilités des centres d’ héber gement et de soins de longue durée:

— hébergement d' adultes en perte d’ autonomie fonctionnelle, présentant un profil gériatrique en
raison de problemes physiques ou de I’ &ge, et ayant une déficience intellectuelle.

Responsabilités des centresjeunesse :

— services aux enfants ayant besoin de protection et aux jeunes contrevenants.
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Responsabilités des or ganismes communautaires:

— promotion et sensibilisation, défense des droits et représentation des personnes vivant avec
une déficience intellectuelle ;

— promotion et sensibilisation, défense des droits et représentation des familles;

— sarvices divers selon les caractéristiques des milieux. Par exemple, et a titre indicatif
seulement : groupes d’ entraide, soutien dans les loisirs ou dans le travail, répit, intégration aux
services de transport, parents-soutien, accompagnement, parrainage, etc.

9.3 DESSERVICESINDIVIDUALISES

La gestion individualisée des services a partir des besoins de la personne ayant une déficience
intellectuelle et de ses proches constitue un processus permettant de combiner les besoins
individuels avec les ressources disponibles. Ce processus vise I’ adaptation des services aux besoins
des personnes plutot que |’ adaptation de celles-ci aux services existants.

Cette approche repose sur le (PSl), qui est essentiellement un moyen de planification et de
coordination de I’ ensemble des services du réseau de la santé et des services sociaux et des autres
secteurs. Les étapes suivantes marquent laréalisation du PSI :

L’ orientation de la personne ayant une déficience intellectuelle et de sa famille vers la porte
d entrée unique;

— I"évaluation globale des besoins de la personne et de ses proches a partir d'instruments
appropriés;

lapréparation du PS| ;

larédlisation du PSI par I’ entremise des plans d' intervention ;

lacoordination, le suivi et larévison du PSl.

Une des conditions a |’ application de cette approche est |a présence obligatoire d’ une intervenante
ou d'un intervenant coordonnateur qui franchit avec la personne ayant une déficience intellectuelle
et ses proches les diverses étapes du PSl. Son rdle consiste surtout a voir au bon déroulement des
étapes du plan de services en favorisant la collaboration entre les divers intervenantes et
intervenants et en facilitant les gjustements nécessaires selon les besoins de la personne et de ses
proches. Cette forme de coordination devient essentielle lorsque les besoins de la personne et de ses
proches sont nombreux et complexes. La personne coordonnatrice appartient a |'équipe
d'intervention du CLSC ou du centre de réadaptation en déficience intellectuelle. Elle doit ére
choisie par la personne présentant une déficience intellectuelle ou par ses proches en fonction du
lien établi.
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Le PSl peut ére un instrument de pouvoir entre les mains de la personne ayant une déficience
intellectuelle pour gérer sa propre vie, mais pour cela, celle-ci doit pouvoir compter sur une
ressource qui I'informe, I’ appuie ou la représente dans ses démarches. Ce role doit étre exercé dans
le respect de la volonté et de la capacité de participation de la personne, selon ses attentes et ses
besoins. Il peut étre joué par les proches de la personne concernée, par une personne issue d' un
organisme communautaire (association de personnes ou de parents d enfants présentant une
déficience intellectuelle) ou par I’ Office des personnes handicapées.

9.4 LA COORDINATION DES RESSOURCES DES ETABLISSEMENTSET ORGANISMES DU TERRITOIRE

La complémentarité, la continuité et I’ efficacité des interventions aupres de la personne présentant
une déficience intellectuelle et de ses proches doivent étre assurées par la mise a profit de
I’ ensemble des disciplines professionnelles appel ées a intervenir mobilisées en fonction des besoins
de lapersonne et de ses proches. Il importe que les liens de coordination soient assurés entre chaque
dimension de I'intervention du réseau de la santé et des services sociaux : santé physique et
mentale, adaptation-réadaptation pour les personnes présentant une déficience physique ou
intellectuelle, aide psychosocide, hébergement, etc. La contribution des organismes
communautaires doit étre facilitée et coordonnée avec I’ ensembl e des services du réseau de la santé
et des services sociaux, dans e respect de |’ autonomie de ces organismes.

La concertation souhaitée demande la participation des principaux dispensateurs des services afin
d assurer la complémentarité et la continuité des services offerts. Elle comporte une dimension
informelle, comme I’ échange d'information, et une autre plus formelle, incluant I’ éablissement
d ententes de services et le partage des responsabilités concernant les services offerts a une
personne ou, plus globalement, al’ensemble des usageres et usagers de la localité ou de la région.
Elle peut auss favoriser la mise en commun de ressources dans la distribution des services, pour
réaliser des activités de sensibilisation, de formation, etc.
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10. LA PLANIFICATION ET LA COORDINATION DES SERVICESINTEGRES

Laplanification et la coordination des services intégrés incombent au ministére de la Santé et des
Services sociaux, qui définit les orientations et les balises sur le plan national. Il revient ensuite a
chacune des régies régionales d’ éablir son plan d’action en fonction des réalités propres a sa
région.

10.1

LESRESPONSABILITESDU MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

La planification

Assurer la diffusion de la Politique de soutien aux personnes présentant une déficience
intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches (stratégie de communication :
communiqué de presse, lancement, etc.).

Susciter I’engagement et la mobilisation de I’ ensemble des acteurs du réseau de la santé et
des services sociaux et des réseaux partenaires pour la mise en cauvre de la Politique
(stratégie visant I’ appropriation des résultats vises selon certaines cibles: régies régionales,
parents, autres ministéres et organismes, population en genéral).

A partir des résultats visés par la Politique, élaborer le plan d action ministériel et définir les
priorités d action nationales.

Déterminer des conditions d’ acces aux services et des standards de qualité.

Assurer la cohérence entre les politiques et programmes ministériels ayant des conséquences
sur les services offerts aux personnes présentant une déficience intellectuelle et a leurs
proches.

Répartir équitablement les ressources entre les régions afin de permettre la mise en oauvre de
laPolitique et voir au controle de leur utilisation.

Assurer la coordination interrégionale des services en vue, notamment, de favoriser leur
accessihilité.

Suivre I’évolution des besoins de la population visee et les services qui lui sont destinés
(suivi de gestion, systeme d’information clientele, etc.).

Apporter les gustements nécessaires a I’ application de la Politique selon les besoins de la
population visée, I’ évolution des connaissances et la modification des parametres du réseau
de services intégres.
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La coordination

Soutenir |’ éaboration et I'application d’ ententes de collaboration et d ententes visant la
complémentarité des services entre les diverses catégories d’ établissements du réseau de la
santé et des services sociaux participant a la mise en oauvre de la Politique (cerner les zones
ou les services offerts a différents groupes se regjoignent, p. ex. : santé mentale, personnes
agées en perte d'autonomie, jeunes en difficultés, etc.) entre les différents types
d établissements (CLSC, centres de réadaptation pour les différents groupes visés, CH de
courte durée et CHSLD) et avec les organismes communautaires.

S assurer que les régions vont chercher la collaboration des autres régions dans des situations
particuliéres nécessitant une expertise trés spécialisée (une évaluation psychiatrique ou une
approche professionnelle particuliere, par exemple) ou qu’elles s unissent pour développer
ensemble certains services particuliers.

Fournir la collaboration avec les autres réseaux nationaux partenaires.

Soutenir le développement des connaissances et de I’ expertise en matiere d’ organisation des
services en vue d atteindre les objectifs visés par 1a Politique.

L’évaluation

Etablir une stratégie d' évaluation de la Politique :

— définir lesindicateurs permettant de mesurer si les objectifs visés ont été atteints ;

— effectuer le bilan relatif a1’ application de la Politique.

10.2

Mesurer |" écart entre les besoins des groupes visés et les services qui leur sont offerts.

Evaluer la pertinence des diverses mesures de la Politique et I’ efficacité du modéle de réseau
de services intégrés propose.

Proposer |es modifications nécessaires en fonction des résultats de |’ évaluation.

LESRESPONSABILITES DESREGIESREGIONALES

La planification

Sassurer de I'engagement et de la mobilisation des établissements, des organismes
communautaires et des partenaires intersectoriels dans la mise en ceuvre de la Politique de
soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres
proches.
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- Estimer les besoins de la population ciblée.

- A partir des résultats visés par la Politique et des besoins de la population, définir les priorités
d action locales et régionales.

- Etablir un modée d organisation des services permettant I’'intégration des services aux
niveaux local et régional.

- Déterminer quels sont les services spécialisés dont larégion a besoin.

- Préciser quelle est la contribution attendue de la part des établissements et des organismes
communautaires en vue d'atteindre les résultats formul és dans la Politique.

L a coordination

- Sassurer de lamise en place et du fonctionnement des mécanismes de concertation entre les
acteurs en cause, particuliérement au niveau local.

- Sassurer du fonctionnement du mécanisme d’' acces aux services en déficience intellectuelle.

- Maettre en place des mécanismes pour accéder aux services spécialisés des autres régions.

- Allouer, en fonction des ressources disponibles, les budgets destinés aux établissements, et
accorder des subventions aux organismes communautaires en tenant compte de I’ équité entre

les territoires locaux.

- Sasaurer que I'expertise et les ressources nécessaires sont consacrées a |'atteinte des
résultats visés.

- Déerminer quels sont les gjustements nécessaires au bon fonctionnement du réseau de
services et favoriser leur mise en place.

L’ évaluation

- Evaluer lamise en cauvre des mesures visant |’ atteinte des résultats escomptés.

- Evaluer le niveau d atteinte des résultats visés par 1a Politique.

- Mesurer le degré de satisfaction de la clientéle.

- Evaluer I’ efficacité du modéle d organisation des services.
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11. L’EVALUATION DESRESULTATS

Les résultats visés par la Politique de soutien aux personnes présentant une déficience
intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches sont formulés de maniére a favoriser une
évaluation des résultats. La liste des principaux indicateurs devra étre définie ultérieurement.
Plusieurs sources de données doivent étre combinées pour suivre la progression quantitative des
résultats obtenus dans la prestation de services en déficience intellectuelle. Mentionnons les
sources suivantes :

le Systeme d’information clientéle en déficience intellectuelle (SIC-DI) ;

le Systeme d’information CLSC (S| - CLSC) ;

le Systeme d’'information sur les ressources de type familial et les ressources intermédiaires ;

les rapports statistiques et financiers des centres de réadaptation et des CLSC, CHSLD et CH
de soins psychiatriques ;

les rapports d’ activité des organismes communautaires ;
— lesrapports de la Régie des rentes du Québec sur les allocations pour enfants handicapés ;

— lesrapports du ministére de I’ Education sur les é éves handicapés ou en difficulté d’ adaptation
ou d apprentissage (EHDAA) ;

— les données du ministére de la Solidarité sociale sur les personnes devant faire face a des
contraintes importantes sur le plan de I’ emploi en raison d’ une déficience intellectuelle ;

— les données des centres de la petite enfance ;
— lesdonnées sur le transport adapté.

L’ évaluation continue des services et de leur organisation sera possible gréace a un systeme
d’information efficace sur les caractéristiques des personnes ayant une déficience intellectuelle,
de leurs familles et des autres proches, sur les besoins évalués, sur les services offerts et sur les
lacunes décelées. Les bases d'un tel systéme existent actuellement, il Sagit du Systéme
d’information clientéle en déficience intellectuelle (SC-DI), en cours d implantation dans les
centres de réadaptation pour personnes présentant une déficience intellectuelle. Le résultat vise
est donc d'étendre son utilisation a tous les établissements et de créer des interfaces dans
I’ensemble des établissements offrant des services a ce groupe de personnes, dans les régies
régionales ainsi qu’ au ministere de la Santé et des Services sociaux.
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Pour certains des résultats visés, des méthodes qualitatives devront étre utilisées, compte tenu de
la nature des évaluations requises. Il est auss indispensable de concevoir des indicateurs relatifs a
la qualité de vie des personnes et de leurs proches ainsi qu’ a leur intégration et a leur participation
socides. Des indicateurs doivent auss étre définis au regard du suivi de I'implantation de la
présente Politique. 1ls doivent également permettre le suivi des investissements dans |e domaine des
services destinés aux personnes présentant une déficience intellectuelle a leurs familles et autres
proches.

Certains indicateurs doivent enfin permettre d’ évauer la qualité des services offerts et le degré de la
satisfaction de la population visée. D’ autres é éments peuvent favoriser lamise en place d’ un réseau
de services intégrés: I'échange d'information, des moyens de communication s adressant aux
personnes présentant une déficience intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches, ains
qu’aux divers intervenantes et intervenants, et des instruments appropriés.
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12. LE DEVELOPPEMENT DE L’EXPERTISE : FORMATION ET RECHERCHE

L’application de la présente politique ministérielle et I'accentuation des interventions visant la
participation sociale des personnes présentant une déficience intellectuelle ne sera possible qu'en
misant sur les ressources humaines qui permettront ce virage important. 1l devient indispensable
d avoir recours a une formation expressement destinée aux intervenantes et aux intervenants et qui
soit axée sur les aptitudes et les attitudes favorisant la collaboration avec les différents partenaires
dont le travail consiste entre autres a favoriser une plus grande participation sociale de la population
visée.

Bien que des efforts aient é&té consacrés a la formation des ressources humaines dans le réseau
sociosanitaire, les besoins en ce domaine demeurent importants, car peu de programmes scolaires
contiennent des contenus propres a la déficience intellectuelle. Dans certaines secteurs, notamment
en médecing, les carences de la formation sont souvent déplorées par les parents aprés |’ annonce du
diagnostic de leur enfant et au cours des démarches qu’ils sont appelés afaire avec lui.

Certaines disciplines associées a la réadaptation physique semblent mal préparer leurs intervenantes
et intervenants a travailler avec des personnes ayant une déficience intellectuelle associée a une
déficience physiqgue. Méme les disciplines qui sont au coaur des services offerts aux personnes
présentant une déficience intellectuelle et a leurs proches, comme la psycho-éducation, |’ éducation
spéciaisée, I'assistance sociade, le travail socia et la psychologie éprouvent des difficultés a
apporter des modifications a leurs programmes pour préparer adéguatement les éudiantes et les
étudiants aux réles qu'ils auront a jouer dans un contexte visant I'intégration et la participation
sociales des personnes présentant une déficience intellectuelle.

Le développement de I’ expertise passe aussi par larecherche. Méme si elle demeure peu poussée, la
recherche en déficience intellectuelle a connu un certain essor au cours des dernieres années. On a
ains mieux défini les processus d'intégration scolaire et sociale, de méme gu’ on a développé ou
adapté des outils d’ évaluation ou d'intervention. La qualité de vie des personnes et |’ évaluation des
programmes ont auss retenu |’ attention des milieux de recherche.

De plus en plus, les recherches sont effectuées de fagon concertée par les milieux de recherche et
les milieux d’'intervention. Le développement de la recherche et la diffusion des résultats est une
préoccupation partagée par les associations de parents et les milieux d’intervention spéciaisée. Les
échanges et les évenements centrés sur la recherche tenus au cours des dix dernieres années ont
souligné I'importance du développement de I'expertise, particulierement par la formation des
intervenantes et des intervenants, que ce soit en ce qui atrait al’intervention précoce, a l’ approche
avec les adolescentes et les adolescents, a I’intervention en milieu familial et communautaire, a
certaines problématiques comme les déficiences associées et les troubles graves du comportement
ou encore al’ application de certaines approches comme le plan de services individualisé. Toutefois,
des pas restent a franchir pour assurer une meilleure compréhension des éléments permettant le
développement de |’ expertise dans ce domaine.
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Lesrésultatsviséssur leplan delaformation et du soutien al’intervention

- Soutenir I’ évolution des pratiques professionnelles axées sur le dével oppement des capacités de
la personne présentant une déficience intellectuelle, sur I’ approche aupres de sa famille et ses
autres proches, sur le soutien a I’intégration et ala participation sociales et sur la collaboration
avec les différents partenaires vises.

- Soutenir le dével oppement des compétences et des habiletés des parents, des autres proches, des
intervenantes et des intervenants.

- Assurer une gestion et une supervision qui soutiennent les intervenantes et les intervenants et
qui leur permettent d’ étre davantage disponibles dans le milieu de vie de la personne présentant
une déficience intellectuelle.

» Revoir les programmes de formation des divers champs d'intervention en fonction des
approches et des objectifs de la présente Politique.

Par ailleurs, un certain pourcentage du budget alloué aux services destinés aux personnes présentant
une déficience intellectuelle et aleurs proches devrait étre investi dans des projets novateurs dans le
domaine de la recherche, de la formation et de I'instrumentation en vue de développer I’ expertise
des spécidistes et les compétences des parents, d'augmenter le niveau de formation des
intervenantes et des intervenants travaillant aupres des personnes visaes.

Lesrésultatsviséssur leplan delarecherche

- Diffuser les connaissances et faire connaitre |’ expertise en matiére d'intervention aupres des
personnes présentant une déficience intellectuelle et de leurs proches.

- Evaluer cette expertise en fonction des objectifs poursuivis dans la présente Politique.

- Stimuler le développement et |a coordination des activités de recherche axées sur I évolution
des connaissances et sur le partage de I’ expertise entre les milieux d’intervention et les milieux
delarecherche et delaformation.

- Etablir des priorités sur e plan de |la recherche en fonction des lacunes importantes qui existent
actuellement relativement a certains services (p. ex.: services en milieu intégré offerts aux
personnes ayant d’ importants besoins d' assistance ou d’ encadrement.

- Recueillir davantage d’information sur le phénomene de la déficience intellectuelle, sur ses
causes et ses effets, sur son taux d'incidence ou de prévalence, etc.

- Comprendre le ou les processus d'intégration et de participation sociales des personnes
présentant une déficience intellectuelle.
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- Concevoir des indicateurs permettant de mesurer la qualité de vie de ces personnes et de leurs
proches.

- Concevoir des indicateurs permettant d évaluer la qualité des services et la performance du
réseau de servicesintégrés.

- Diffuser lesrésultats de larecherche effectuée dans e domaine de la déficience intellectudlle.
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CONCLUSION

Les changements exigés par la mise en cauvre de la Politique de soutien aux personnes présentant
une déficience intellectuelle, aleurs familles et aux autres proches ne peuvent tous étre effectués
a court terme. Pour se rapprocher des résultats visés, il importe de se doter d’une planification
réaliste qui cible d’ une part les priorités nationales et, d' autre part, les actions a réaliser pour
répondre a chacune des dimensions abordées dans cette Politique.

Rappelons que le but principal de la présente Politique et du plan d’action qui en découlera est
d’améliorer, par I’ utilisation d’une approche de services intégrés, la participation sociae des
personnes présentant une déficience intellectuelle.

Le plan d’action qui accompagne la présente Politique donne un apercu du chantier a mettre en
branle au cours des cing prochaines années. Il définit les principales actions qui permettront
d' assurer aux personnes présentant une déficience intellectuele, a leurs familles et aux autres
proches les services dont ils ont besoin dans chacune des régions du Québec. Une période de cing
ans nous a sembl é suffisante pour effectuer les changements désirés et en mesurer |’ efficacité.

Lesprioritésnationalesretenues pour le plan d’action sont les suivantes:

1. Adapter les services destinés a I'ensemble de la population aux besoins des personnes
présentant une déficience intellectuelle, de leurs familles et des autres proches.

2. Intervenir de maniére précoce.

3. Offrir un soutien adéquat aux familles et aux autres proches de ces personnes.

4. Consolider les services d adaptation-réadaptation.

5. Accroitre les mesures de soutien a la participation sociade des personnes présentant une déficience
intellectuelle.

6. Assurer une plus grande cohésion avec les autres secteurs d’ intervention.

7. Amdiorer laqualité des services.

8. Coordonner les services malgré la complexité de I’ environnement.

9. Soutenir lamise en cauvre de la Politique et son évaluation.

Chague région devra concevoir un plan d action en fonction des priorités retenues. Ce plan devra
inclure : un état de la situation de chague région en fonction des résultats visés par la Politique,
un bilan des ressources disponibles, une liste des mesures qui seront appliquées pour atteindre les
objectifs du plan d’ action national ainsi gu’ une stratégie d’' évaluation des résultats.
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ANNEXE 1

Lesprincipalesforceset lacunes du systeme de prestation des services

L’ étude sur I"implantation des orientations ministérielles de 1988% cerne les principales forces et
lacunes des services offerts aux personnes présentant une déficience intellectuelle et a leurs
proches. Il ressort de cette étude que les choix d'aors en ce qui concerne les orientations et
I’ organisation des services ont permis une nette amélioration de la qualité de vie des personnes et
favorisé leur intégration sociale. Une deuxiéme étude **portant sur les besoins de ces personnes
et de leurs familles apporte également un meilleur éclairage sur la prestation des services.
L’information recueillie indique que certains efforts doivent étre maintenus en ce qui atrait ala
prestation des services, tandis que pour d autres aspects des services offerts, des directions
différentes doivent étre prises.

Pour chacun des grands objectifs des orientations ministérielles de 1988, les principales forces et
lacunes seront brievement présentées dans le texte qui suit.

Laréinsertion sociale des personnes héber gées en institution

La réinsertion socide était un enjeu majeur de la fin des années 80. Il fallait assurer aux
personnes présentant une déficience intellectuelle des milieux résidentiels adaptés a leurs besoins
a I'intérieur méme de la communauté. Cet objectif impliquait la transformation des ressources
internes des institutions en ressources externes pour soutenir ces personnes dans la communauté
et pour répondre aux besoins de celles qui n’ avaient pas été institutionnalisées.

Dix ans plus tard, I’ objectif voulant qu’on mette fin aux admissions dans des institutions pour
seule cause de déficience intellectuelle est en voie de réalisation.

[Lebforces
- La réinsertion sociade des personnes hébergées en ingtitution a permis d'interrompre
I"'admission en ingtitution des enfants et des adultes pour seule cause de déficience
intellectuelle.
- Le mouvement de réinsertion sociale a eu un effet positif sur la vie des personnes présentant
une déficience intellectuelle et le consensus a ce sujet est explicite: la qualité de vie de ces
personnes a été nettement améliorée.

- L’attitude de la population envers ces personnes est plus positive aujourd hui gu’en 1988.

38.J. Lamarre. Op. cité
39. K. Perreault. Op. Cité
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Des approches tres créatives ont été congues pour répondre aux besoins des personnes
présentant une déficience intellectuelle.

[Ieblacunes

L’ objectif visant la transformation des ressources et des services institutionnels en un réseau
de services intégrés n’ a pas entierement été atteint. Certaines ressources internes n’ ont pu étre
transformées pour permettre aux personnes qui demeurent encore dans des institutions d’ étre
intégrées dans des ressources plus |égéres en milieu naturel.

Larénsertion sociale n’a souvent été que physique ou « fonctionnelle ».

Peu de personnes présentant une déficience intellectuelle se sont réellement intégrées au
marché du travail, au systeme scolaire ou aux services de garde.

Le niveau d'intégration varie selon les caractéristiques des personnes. 1l est plus faible pour
celles qui présentent des troubles de comportement, un double diagnostic, une déficience
grave ou des incapacités multiples.

Des personnes ayant une déficience intellectuelle sont parfois admises en CHSLD malgré
leur jeune &ge.

Lesressourcesrésidentielles

Le développement des ressources résidentielles fut central au cours des dix derniéres années. Les
personnes présentant une déficience intellectuelle ayant des besoins trés variés, leur réinsertion
dans la communauté a en effet mobilisé beaucoup d’ énergie et plusieurs ressources a |’ intérieur
du réseau de la santé et des services sociaux.

[Lekforces

Plusieurs types de ressources résidentielles ont éé mis en place. Au début, les formules
retenues eurent tendance a conserver un caractére institutionnel : foyers de groupe mis en
place par les centres d'accueil et regroupant jusqu’a huit personnes sous la responsabilité
d’ employées ou d’employés du centre. Progressivement, |’ offre s'est diversifiée au profit de
ressources plus légeres et mieux intégrées a la communauté: appartements supervises,
familles d’ accueil et résidences d accueil, soutien apporté au domicile familial. L’ étude de K.
Perreault indique d' ailleurs clairement le jugement positif des personnes interrogées a propos
de la question des ressources résidentielles offertes aux personnes concernées.
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Lorsgque cela est nécessaire, le recours a des ressources de type familial est approuvé a
condition que celles-ci reproduisent le modéle familial, ¢’ est-a-dire le modéle comprenant un
couple avec des enfants, tout en limitant a un ou deux le nombre d enfants présentant une
déficience intellectuelle a intégrer par famille. Compte tenu de leurs criteres de sélection
exigeants, les ressources de type familial (RTF) offrent aux personnes gu'’ elles hébergent une
stabilité reposant sur la présence de personnes ayant a leurs yeux une certaine importance.
Dans certains cas, les personnes hébergées peuvent bénéficier du réseau social de la famille
d’ accueil.

Pour les adultes autonomes, les diverses formules appliquées aux appartements supervisés
conviennent bien: appartements autonomes, colocation, logement socia, coopérative
d’ habitation, achat d’'immeubles a logements par des corporations sans but lucratif, partage
d’une maison unifamiliae.

Les ressources de type familial sont appropriées pour les adultes qui ne sont pas capables
d’ habiter en appartement ou qui ne peuvent plus demeurer dans leur famille naturelle.

Pour pallier le mangue de ressources, des services spécialisés ont été développés par les
CRDI et des ententes de services ont été conclues avec des CHSLD. D’ autres organismes ou
établissements ont mis sur pied des ressources résidentielles expressement congues pour
accueillir les personnes ayant une déficience intellectuelle ou ont créé des équipes
d’intervention aptes a répondre a des situations d’ urgence a domicile.

[ heslacunes

La principale lacune décelée en ce qui a trait aux ressources résidentielles est leur nombre
peu élevé. En effet, certaines personnes doivent parfois attendre longtemps avant d’ étre
admises dans une ressource résidentielle.

Le soutien aux familles naturelles est insuffisant et provoque une augmentation des demandes
de placement dans une RTF.

Les RTF ne constituent pas des lieux d'intégration stables puisgque les résidantes et les
résidants n’'y sont pas chez eux.

Les RTF contraignent parfois la liberté d action et de décision des personnes qui y sont
hébergées en leur imposant certaines regles de fonctionnement ou en effectuant des choix
sans leur demander leur avis ou celui de leurs représentantes ou représentants.

Peu de personnes ayant une déficience intellectuelle sont intégrées dans le réseau
d hébergement des personnes &gées, méme s leurs besoins correspondent a ce type de
ressource résidentielle.
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- Laforme de soutien qu'il est nécessaire d’ assurer aux personnes agées ayant une déficience
intellectuelle n'est pas trés connue, car €elle fait partie d’une réalité nouvelle. Elle devrait
donc faire I’ objet d’ une attention particuliere.

Pour les personnes ayant des besoins plus complexes, les lacunes suivantes sont plus
mar queées :

— Lenombre peu élevé de milieux résidentiels adaptés aux personnes présentant une déficience
intellectuelle des incapacités motrices ;

— le manque et méme |’ absence de ressources résidentielles offrant un niveau élevé de soins ou
d’ assistance physique ou un encadrement intensif sur le plan des comportements;;

— I"absence d'une ressource d’ hébergement offrant un programme de réadaptation intensive qui
permettrait aux personnes ayant des troubles de comportement d’étre orientées vers une
ressource plus |égére aprés qu’ elles aient effectué certains apprentissages ;

— I'inexistance d'un ratio précis quant au nombre de places a assurer dans chaque région pour
répondre a des besoins plus complexes sur e plan résidentiel.

L e soutien offert aux personnes présentant une déficienceintellectuelle et a leurs proches

En dix ans, diverses mesures de soutien destinées aux personnes présentant une déficience
intellectuelle ont été mises en place par le réseau de la santé et des services sociaux, d' une part
pour dépister rapidement la déficience et ses effets sur le développement de la personne, d’ autre
part pour favoriser le développement de ses capacités et pour soutenir son intégration sociale.

[Lekforces
« Lesbasesd un réseau intégré de services ont été mises en place.

- Une forme d'accompagnement est parfois offert aux personnes présentant une déficience
intellectuelle par des organismes communautaires ou des associations de défense des droits
des personnes afin de les soutenir dans leurs démarches ou leurs activités au sein de la
communauté.

- Des services d assistance éducative sont offerts aux parents pour favoriser le dével oppement
de leur enfant et son intégration sociale.

- Des services d apprentissage et d’ encadrement sont aussi offerts aux jeunes adultes pour leur
permettre de développer leurs aptitudes sociales, leur autonomie fonctionnelle et leurs
capacités de travail, et pour les assister dans la gestion de leurs biens.
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[Leklacunes

Les principales lacunes en ce qui atrait au soutien offert aux personnes présentant une déficience

intellectuelle et a leurs proches sont le mangue de ressources humaines et financiéres ainsi que le

mangue de coordination entre les dispensateurs de services a I’ intérieur du réseau sociosanitaire

et avec les autres réseaux.

A |'age préscolaire

- Ledépistage sefait difficilement, souvent tardivement.

- Lemangue de cohésion entre les services médicaux, les services de périnatalité et les services
propres aux personnes présentant une déficience intellectuelle entraine certains désagréments
pour les usageres et les usagers, qui se voient ballottés d' un service al’ autre.

- Le peu de ressources spécialisées, principalement en orthophonie, provoque des attentes trés
longues.

- L’acces aux services a la petite enfance (services de garde) est difficile: manque de places,
aide financiere insuffisante pour assurer |’ application des mesures d’ intégration.

- |l n'existe pas de services directs aux parents pour soutenir |’ apprentissage de leur enfant
dans leur quotidien.

Aprescing ans

Les difficultés d’intégration dans les classes ordinaires sont importantes.

A cause des restrictions budgétaires, les commissions scolaires ne peuvent plus offrir les
services nécessaires al’ intégration scolaire des enfants ayant une déficience intellectuelle.

Il 'y aun mangue de coordination entre les milieux de garde et |’ école.

Les services de garde dans les écoles spéciales et dans les milieux ruraux sont trop peu
nombreux.

A I’adolescence

- L’isolement des adolescentes et des adolescents croit a mesure qu’ils progressent dans les
milieux scolaires, ou les classes spéciadles sont la regle au secondaire pour les jeunes
présentant une déficience intellectuelle.

- Les programmes scolaires ne préparent pas assez les adolescentes et les adolescents
présentant une déficience intellectuelle a I’ apprentissage a la vie autonome et au marché du
travail.
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L’arrimage entre le réseau et de la santé et des services sociaux et de celui de I’ éducation
N’ est pas suffisant pour faciliter le développement des jeunes et leur intégration au maximale
aleur environnement.

Des besoins particuliers, en de nombreux domaines, ne sont pas comblés: loisirs,
émancipation, socialisation, information sur la sexualité et apprentissage de comportements
adaptés. Ce manque de services est en partie responsable de I’ épuisement des parents, surtout
lorsgue I’ adolescente ou |’ adolescent a des problémes de comportement ou des incapacités
physiques.

A |'age adulte

L’intégration des personnes présentant une déficience intellectuelle au travail est difficile et,
en conséguence, celles-ci se retrouvent souvent prestataires de programmes de soutien
financier de |’ Etat ou encore dépendantes de leurs parents sur le plan financier.

Il'y a inadéquation entre les activités offertes sur le plan socioprofessionnel et les besoins
exprimés par les personnes présentant une déficience intellectuelle.

Certains services sont peu accessibles en raison de leurs critéres d’ admission.

II'y aun probléme d’ harmonisation entre les ministéres sur la question de la définition de la
déficience intellectuelle de méme que sur le statut des personnes présentant une telle
déficience par rapport au monde du travail, ce qui crée des difficultés d’'acces a certains
programmes.

Il 'y a peu de services pour les personnes &gées : ressources occupationnelles ou particulieres
qui leur sont destinées. L’accessibilité aux centres de jour est restreinte et les réseaux
communautaires de personnes agées rejettent les personnes présentant une déficience
intellectuelle.

Il'y a peu de mesures concrétes assurant la protection sociale des personnes vulnérables.

L e soutien aux proches

[ Besforces

Les promesses garantissant des services adaptés aux besoins des familles ont été tenues.

De nouveaux modes de soutien ont été mis en place, que I’ on pense seulement au jumelage
entre lafamille naturelle et laRTF.
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[ heslacunes

- Les services offerts aux proches de la personne présentant une déficience intellectuelle ne
sont pas assez nombreux pour répondre a la demande et des listes d’ attente se constituent, ce
gui ameénent certains parents a ne pas adresser de demande de services.

-« Le manque de ressources humaines et financieres pour assurer un soutien adéquat aux
familles entraine des placements dans des RTF.

« |l y aurait un manque d’ équité dans le soutien offert aux RTF et celui apporté aux familles
naturelles. Outre |’ aspect relatif a la rémunération, les personnes résidant dans une RTF ont
une priorité d’ acces, par exemple, aux services socioprofessionnels et d’ assistance éducative.

- La lourdeur administrative liée aux programmes et a |’accés aux services est en partie
responsable de I’ épuisement des parents.

-« Le nombre peu élevé de services de répit-dépannage constitue une lacune majeure dans
I’ organisation des services, surtout lorsque I’ enfant a des besoins compl exes.

- |l yatrop derotation dans le personnel qui intervient aupres des familles.

- On mangue d’ endroits adaptés ou de ressources humaines suffisamment formées pour assurer
les services de répit-dépannage, ce qui rend trés probl ématiques les situations d’ urgence.

« Les services de soutien psychosocia individuel et familial destinés aux familles sont peu
nombreux.

- D’autres services sont peu accessibles: assistance éducative a domicile, mesures spéciales
pour |’ achat de biens et de services particuliers.

- Le temps d attente pour avoir acces a des services d' adaptation domiciliaire est trop long
(de 18 moisa 2 ans).

Leplan régional d’organisation des services
Le plan régiona d’ organisation des services (PROS) devait assurer :

«la mise en place d'une ganme complete de services accessibles et de
quaité[...]. Il devait permettre a I’ensemble des intervenants impliqués de
partager une compréhension commune des services retenus dans la région, des
mandats dévolus aux établissements et des attentes faites aux divers organismes
concernés'®»

40.Ministere de la santé et des services sociaux. L'intégration des personnes présentant une déficience
intellectuelle, un impératif humain et social, Québec, MSSS, 1988, p. 26.

L e soutien aux per sonnes présentant une déficience intellectuelle, a leursfamilles et aux autres proches

99



[ tesforces

Les PROS sont en vigueur dans la plupart des régions administratives.

Les PROS ont stimulé le milieu en favorisant e partenariat et la complémentarité des actions
et en simplifiant la collaboration avec les groupes communautaires.

Le PROS sert en quelque sorte de balise. 1l s appuie sur un mécanisme de concertation et de
coordination qui demeure pertinent en autant qu’il soit «vivant », d’ou I'importance d’une
révision périodique des PROS. Il doit aussi étre appuyé par des mécanismes formels, comme
des tables de concertation.

[ heslacunes

L’information n’ est pas suffisamment diffusée sur le PROS.
Le PROS N’ est pas révisé régulierement.

Il reste des zones grises dans I’ organisation des services et la complémentarité avec les
partenaires n’ est pas toujours facile.

L’ acces aux services n' est pas toujours acquis.

Le PROS donne souvent lieu a des guerres de pouvoir parce que les gens n’ ont pas appris a
travailler ensemble.

Le PROS ' est pas toujours respecté aux niveaux régional et ministériel.

Le PROS demeure confiné au réseau de la santé et des services sociaux ; il n’a pas permis
d éargir le partage des responsabilités de fagon intersectorielle.
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L e mécanisme d’ accés aux services

Le mécanisme d’ acces aux services devait « faciliter I’ acces aux services dispensés par le réseau
et permettre une meilleure collaboration entre les différents partenaires régionaux ». |l
comprenait « deux niveaux d'intervention : I’évaluation des besoins et |’ élaboration du plan de
services4f\insi gue I’identification des dispensateurs de services en vue d actualiser le plan de
services »

[ hesforces

Le mécanisme d'accés aux services est un instrument trés efficace pour assurer la
concertation et la coordination des services a l’intérieur du réseau de la santé et des services
SOCi auX.

Il a contribué a diminuer I’ éanchéité des frontiéres institutionnel l es.

Il a permis de clarifier les mandats et responsabilités de chacun en orientant la personne
présentant une déficience intellectuelle et ses proches vers les services dont elle avait besoin.

Il a permis d éablir une procédure claire relativement a I’ acces des personnes visées aux
services qui leur sont offerts.

Il assure une meilleure coordination des plans d’intervention et du plan de services
individualisé.

Il favorise le développement progressif d'une perception commune de la situation des
personnes présentant une déficience intellectuelle chez | es différents acteurs concernés.

Parce qu'il est centralisé, le mécanisme d’ acces est aussi apprécié comme outil de gestion : il
permet de constituer un portrait régional des besoins et, par 13, de déterminer quels sont les
services qui doivent étre développés.

Il assure une meilleure équité dans I'accés aux services en permettant une meilleure
répartition des ressources et en favorisant le développement dans les secteurs les plus
vulnérables.

Le mécanisme d’ acces décentralisé par territoire de CLSC favorise un meilleur partenariat sur
le terrain tout en éant plus proche des besoins de la personne présentant une déficience
intellectuelle et de ses proches.

Il permet un acces aux services plus équitable entre les individus sur le plan local.

41.1bid, p. 25
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« |l est utile pour empécher que les personnes ayant des besoins complexes qui nécessitent la
contribution de plusieurs établissements soient ballottées d’ une service al’ autre.

« |l est devenu, avec les plans de services individualisés (PSl), la base de la résolution des
litigesliés al’ organisation des services offerts.

[ heslacunes

e Le mécanisme d'accés aux services ne crée pas nécessairement une meilleure équité sur le
plan régional.

e L’accessibilité des services continue a faire probléme: ressources insuffisantes, listes
d’ attente trop longues, etc. Le mécanisme d’ acces aux services semble théoriquement efficace
maisil n’en est pas toujours ainsi dans laréalité.

e Lemécanisme misen place est lourd et compliqué (trop de formulaires, par exemple).

e |l n'y apas de personnes responsables de la problématique de la déficience intellectuelle dans
les CLSC, ce qui occasionne des difficultés de fonctionnement.

e Le mécanisme mis en place n’engage que les services de santé et les services sociaux. Sur le
plan intersectoriel, il N’ existe aucun lien obligé avec ce mécanisme.

L es autr es mécanismes de concertation

Les mécanismes de concertation sont trés variés. |ls vont de la consultation informelle entre les
intervenantes et les intervenants a des mécanismes plus formels sur le plan local ou régional. Le
mécanisme de concertation le plus fréquemment utilisé est celui qui a recours a des tables de
concertation constituées a I'intérieur d’une MRC et regroupant des partenaires du réseau de la
santé et des services sociaux, de I'éducation, des municipalités et des organismes
communautaires. Ces tables portent sur des problématiques précises au niveau régiona ; elles
peuvent aussi étre liées au PROS. Viennent ensuite les comités et les projets conjoints, qui sont
aussi trés diversifiés et qui font appel a des partenaires travaillant al’ intérieur d’ un méme réseau
ou ades partenaires intersectoriels.
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Leplan deservicesindividualisé

«Le plan de services est un mécanisme assurant la planification et la
coordination des services et des ressources dans le but de satisfaire aux besoins
de la personne en favorisant le développement de son autonomie et son
intégration a la communauté. De plus, il permet de Sassurer que les
interventions sont cohérentes, complémentaires et centrées sur les besoins de la
personne et de son environnement™®. »

[Desforces
- Leplandeservicesindividualisé (PSl) est en vigueur dans la plupart des établissements, mais
il est destiné a une minorité d’ usageres et d’ usagers dont |a situation demande la participation

de plusieurs intervenantes, intervenants, services ou réseaux.

- |l Savere tres pertinent parce gu’il permet une approche globale centrée sur les besoins de la
personne et de ses proches.

« Le PSlI est utile dans la mesure ou il reconnait les personnes présentant une déficience
intellectuelle et favorise leur participation directe, libre et volontaire au processus.

- |l permet de répondre aux besoins réels des personnes visées en tenant compte de leur milieu
de vie et de suivre leur évolution en fonction des objectifs fixés, tout en respectant les
capacités et les intéréts de chague personne.

- Il constitue un outil de concertation entre les intervenantes et |es intervenants et un moyen de
coordination des services.

- |l contribue au réglement des litiges, ce qui augmente |’ accessibilité aux services.

- |l permet d éviter le doublement des services et de multiplier les interventions. Il aura donc
une plus grande cohérence dans les interventions, tout en accordant un meilleur soutien aux
intervenantes, aux intervenants et aux parents.

Leslacunes

- LePSI nerésout pas tous les problémes, dont I’ absence ou I’ insuffisance des ressources.

- Lesuivi du PSI fait parfois probléme en raison de la surcharge de travail et de larotation du
personnel.

42.1bid, p.21
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Certains voudraient étendre le PSI a un bassin plus large de la population visée par
I'intermédiaire du mécanisme d’ acces aux services, a condition gue le PSI soit simplifié, car
celui-ci est considéré comme un mécanisme lourd et compliqué.

Le processus administratif du PSI a pris plus d’importance que I’ objet pour lequel il a été
congul.

La notion de PSI n'est pas clairement comprise par tous, surtout par les dispensateurs de
services qui ne sont pas spécialisés en déficience intellectuelle.

Leplan d’intervention

« Selon le reglement sur I’ organisation et I’ administration des établissements de
laLoi sur les services de santé et les services sociaux, le plan d’intervention doit
comprendre: I'identification des besoins de la personne, les objectifs a
poursuivre, les moyens a utiliser et la durée prévisible de ces services.

« En fait, chaque plan consiste en une stratégie visant a actualiser des objectifs
de développement personnel, d’intégration et de participation a la communauté.
Tout établissement doit élaborer un plan d'intervention pour chague personne
présentant une déficience intellectuelle et le réviser atous les 90 jours®™»

[ tesforces

Le plan d'intervention est en vigueur a peu pres partout, mais il n’est utilisé que pour une
minorité des usagéres et des usagers présentant une déficience intellectuelle.

Le plan d’'intervention demeure pertinent parce qu’'il permet la planification des stratégies
d’ interventions, de méme qu’'il favorise la coordination des interventions et des approches et
larigueur dans lesinterventions et le suivi de la personne.

Il constitue un instrument de mesure pour évaluer la pertinence et I’ effet des actions réalisées.
I sagit d'un instrument d'une grande souplesse, parce qu'il permet d adapter les
interventions aux besoins toujours en évolution des personnes ayant une déficience
intellectuelle.

Il permet de fixer des objectifs réalisables.

Il permet de traduire les grandes lignes du PSI en activités concretes.

43.1bid, p. 20-21
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[Deslacunes
e Leplan d’intervention est en général peu détaillé.
e |l n'est pas toujours utilisé de maniére aussi systématique qu’il serait nécessaire de le faire.

e Lesrévisionstrimestrielles du plan d'intervention ne sont pas toujours respectées en raison de
la disponibilité du personnel et parce qu'il n’est pas systématiquement appliqué dans les RTF.

e Comme c'est le cas pour le PSI, la dimension administrative du plan d'intervention prend le
pas sur sa findité; il se rapprocherait davantage du plan d'établissement que du plan
d intervention destiné a la personne.

Latransformation du r éseau

La récente transformation du réseau de la santé et des services sociaux a eu a la fois des effets
positifs et des effets négatifs sur la prestation de services.

Lesforces

- L’obligation de regrouper et de mettre en commun certains services amene une plus grande
ouverture des établissements les uns envers les autres.

- Latransformation du réseau favorise la concertation des partenaires autour des personnes et
des problemes et aide a développer I'intérét de chacun pour |’ approche globale.

« Des changements liés a la transformation du réseau ont permis de consolider les services, de
les améliorer et, dans certains cas, de les développer.

- Latransformation du réseau a suscité une meilleure collaboration entre les CLSC et CRDI.

- La consolidation de I'intervention des divers partenaires concernés peut enlever de la
pression sur les CRDI.

- L’approche par territoire de CLSC est un autre changement positif relié a la transformation
du réseau.

- L’approche par territoire de CLSC facilite I’organisation, I'acceés et |’harmonisation des
services. Elle favorise aussi les échanges et le maillage avec les autres dispensateurs de
Services.
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- Des territoires moins bien pourvus en services auraient connu un développement important
gréce al’ approche par territoire de CLSC, qui favorise entre autres la stabilité des personnes
et des structures.

- Latransformation du réseau a permis la diversification des moyens mis en cauvre et une plus
grande spécialisation des ressources.

- Lesservices offerts permettent une plus grande proximité avec les personnes visées.
- Leslacunes

« Les coupures budgétaires et les mesures de départ volontaire ont entrainé un manque de
ressources humaines et financiéres.

- Lesorganismes communautaires sont plus souvent mis a profit, ce qui cause I’ épuisement de
certains bénévoles qui, pour le secteur qui nous concerne, sont en majorité des parents.

- Les personnes ayant une déficience intellectuelle seraient considérées comme un groupe non
prioritaire dans le contexte du virage ambulatoire.

- Le mangue de ressources entraine |’ exclusion, puisque la majorité des cas sont dirigés vers
les CRDI.

- Lacréation d’ une structure administrative unifiée entraine parfois de la confusion quant aux
particularités de la population visée et des services qui lui sont destinés. Il devient en
conséquence difficile d’ effectuer le suivi budgétaire sur 1a base des différents aspects relatifs
a chague programme proposé.

- A cause de I’ énergie consacrée aux restructurations organisationnelles, les services sont plus
instables.

- La transformation du réseau a entrainé de nombreux mouvements de personnel et une
surcharge de travail pour les intervenantes et les intervenants.
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ANNEXE 2

SCHEMA DE L’APPLICATION DU MODELE DU CQCIDIH

Facteursderisque

LE PROCESSUS D’APPARITION DU HANDICAP
CHEZ UNE PERSONNE AYANT

UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

[Facteur s environnementaux|

Conditionsfavorables ¥ Obgacdles

Cause
— Habitudesdevie — Traumatismes
Hérédite Maladies
— Environnement  — Anoxie
— Accidents
Facteur s personnels
Systémes or ganiques Aptitudes
Intégritée €— Déficience Capacités <4  |ncapacité

Facteurs sociaux
— Organisations socioéconomiques
et regles souples

— Loisdiscriminatoires
— Attitudes et valeurs des personnes

de |’ entourage, des autorités (rejet,
surprotection, etc.)

— Atteintesou lésions — Paralysie cérébrale - Liéesaux activités — Liée aux apprentissages — Environnements adaptés
au cerveau — Syndromes intellectuelles — A l'autonomie _ Accas aux ressources du milieu :
— Aberrations — Trisomies — Aulangage — Au sens des responsabilités services de garde, écoles ordinaires, ou
chromosomiques - Etc. > — Aux comportements — A lacommunication autres services
— Aux senset alaperception — A I'adaptation |
— Etc. — Etc. *
Inter actions > <
t »
Habitudes de vie
Participation sociale < P Difficultésliées au handican
Possibilité ou impossibilité de jouer des roles sociaux valorisés, — Senourrir
d’ obtenir un statut comparable ou identique aux personnes — Seloger
sans déficience — Voir ason bien-étre
ééve, &udiante ou éudiant — Alleral’école
travailleuse ou travailleur — Fréquenter un centre deloisirs
retraitée ou retraité — Travailler
frére ou soaur, pére ou mere, oncle, tante, amie ou ami — Avoir desamis
conjointe ou conjoint — Etc.

consommatrice ou consommateur
citoyenne ou citoyen

Note: Schéma adapté du modéle proposé en 1996 par le Comité québécois sur la classification internationale des causes, déficiences, incapacités et handicaps. Service de I’ adaptation
et del’intégration sociales, ministére de la Santé et des Services sociaux, 1999
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