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NOTE

En complément du « Rapport sur les activités socioprofessionnelles et communautaires : Etat de
la situation et actions convenues pour l’amélioration des services», voici les annexes qui
présentent les outils utilisés pour réaliser les différentes collectes d’information, le texte complet

de la « Lecture de la situation » ainsi que la bibliographie.



ANNEXE 1

QUESTIONNAIRE DE LA DIRECTION DES PERSONNES
AYANT UNE DEFICIENCE A L’INTENTION DES
AGENCES DE LASANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

Le questionnaire comporte deux sections :

e Activités socioprofessionnelles

e  Activités communautaires et participation sociale

Section « activités socioprofessionnelles »

e  Définitions

e  Questions :

(0]

Dans votre région, a quelles clienteles sont offertes les activités socioprofessionnelles?
Indiquez le nombre d’usagers différents inscrits au 31 mars 2013.

Indiquez le nombre de personnes en attente au 31 mars 2013 pour une des formules
d’activités.

Quels sont les délais moyens d’acces aux services d’activités socioprofessionnelles?
Par qui sont offertes ces activités?

Les usagers inscrits aux activités socioprofessionnelles proviennent de quel milieu
résidentiel?

Combien d’organismes communautaires offrent des activités socioprofessionnelles?
Existe-t-il des ententes (formelles ou non) de partenariat pour des activités
socioprofessionnelles? Dans 1’affirmative, faites la liste de ces ententes et des
organismes impliqués.

Les usagers doivent-ils débourser un coflit de participation pour bénéficier d’activités
socioprofessionnelles?

Comment sont financés les services offerts par les organismes communautaires dans
les activités socioprofessionnelles?

Concernant les activités socioprofessionnelles, des orientations ont-elles été prises
dans votre région? Ont-elles été transmises aux établissements et autres partenaires?
Quelle forme pourrait prendre la collaboration avec les autres ministéres et organismes
dans le volet des activités socioprofessionnelles?

Avez-vous des projets en cours ou des pistes de réflexion a nous soumettre?

Autres commentaires.



Section « activités communautaires et participation sociale »

Définitions

Questions :

(0]

Dans votre région, a quelles clienteles sont offertes les activités communautaires et de
participation sociale? Indiquez le nombre d’usagers différents inscrits au
31 mars 2013.

Indiquez le nombre de personnes en attente au 31 mars 2013 pour les activités
communautaires et de participation sociale.

Quels sont les délais moyens d’accés aux activités communautaires et de participation
sociale?

Les usagers inscrits aux activités communautaires et de participation sociale
proviennent de quel milieu résidentiel?

Combien d’organismes offrent des activités communautaires et de participation
sociale et pour quelle clientele? Joignez la liste des organismes communautaires.
Existe-t-il des ententes (formelles ou non) de partenariat pour des activités
communautaires et de participation sociale? Dans 1’affirmative, faites la liste de ces
ententes et des organismes impliqués.

Les usagers doivent-ils débourser un cott de participation pour bénéficier d’activités
communautaires et de participation sociale?

Comment sont financés les organismes communautaires pour les activités
communautaires et de participation sociale?

Concernant les activités communautaires et de participation sociale, des orientations
ont-elles été prises dans votre région ? Ont-elles été transmises aux établissements et
autres partenaires? Joignez les documents.

Quelle forme pourrait prendre la collaboration avec les autres ministéres et organismes
dans le volet des activités communautaires et de participation sociale?

Avez-vous des projets en cours ou des pistes de réflexion a nous soumettre?

Autres commentaires.



ANNEXE 2

GRILLE DES ENTREVUES MENEES PAR L’OPHQ

GRILLE D’ENTREVUE
ACTIVITES SOCIOPROFESSIONNELLES ET COMMUNAUTAIRES

Premiére partie : Activités socioprofessionnelles (parcours vers I’emploi)

Les prochaines questions concernent les activités socioprofessionnelles destinées aux personnes
qui désirent, a plus ou moins long terme, s’intégrer ou se maintenir au marché du travail. Ces

activités correspondent a un parcours vers 1’emploi.

L’offre de service regroupe des activités telles que : intégration a I’emploi, stages individuels,

plateaux de travail, ateliers de travail.

1.

Décrivez-nous 1’offre de service d’activités socioprofessionnelles dans votre région en
précisant le partage des responsabilités.

1.1 Qui fait quoi? Relancer si nécessaire : DI-DP-TED.

Quelles modifications avez-vous observées dans ’offre de service au cours des deux
derniéres années?

2.1 Changement de responsabilités, amélioration ou réduction de services?

Quelles sont les principales difficultés liées a 1’offre de service d’activités
socioprofessionnelles (parcours vers 1’emploi) dans votre région?

3.1 Quelle est ’ampleur du probleme?

3.2 Quelles clientéles (ou catégorie de personnes ou catégorie de besoins) sont les plus
touchées par le probléme et pourquoi?

3.3 Quelles sont les difficultés les plus importantes dans votre région concernant des
questions telles que I’accessibilité, la qualité ou la quantité des services (temps
plein/temps partiel) et le transport?

Quelles sont les stratégies ou les initiatives mises en place ou en voie de 1’étre dans votre

région pour assurer une offre de service optimale pour répondre aux besoins des personnes

de 21 ans et plus qui ont besoin de cheminer dans un parcours vers 1’emploi?

4.1 Avez-vous des suggestions ou des pistes d’action a proposer afin d’améliorer 1’offre de
service du parcours vers 1’emploi?

4.2 Quels sont les principaux défis et enjeux pour assurer la mise en place de 1’offre de
service dans votre région au cours des prochaines années?

De quelle fagon voyez-vous le partage des responsabilités entre les partenaires du réseau de
la santé et des services sociaux (CSSS, CR et organismes communautaires) et ceux
provenant des autres réseaux pour assurer une organisation des services efficace?

5.1 Quel role devrait étre assumé par la premiere et la deuxiéme ligne?
5.2 Quel role devrait étre assumé par les organismes communautaires?

5.3 Quel role devrait étre assumé par le réseau de 1’éducation?



5.4 Quel role devrait étre assumé par le réseau de I’emploi et de la solidarité sociale?

5.5 Est-ce que d’autres ministéres ou réseaux de services devraient assumer un réle dans
I’offre de service? Et quel serait leur role? (ministére de la Famille, municipalités,
autres)

5.6 Comment voyez-vous le financement des services? (financement public, financement
privé, tarification des services) (fondations, entreprises, dons corporatifs)

6. Avez-vous d’autres commentaires a apporter concernant les activités socioprofessionnelles
(parcours vers I’emploi)?

Deuxiéme partie : Activités communautaires et participation sociale

Les prochaines questions concernent les activités communautaires destinées aux personnes qui
n’ont pas comme objectif, & plus ou moins long terme, de s’intégrer au marché du travail. Ces
activités correspondent a un parcours vers la participation sociale.

L’offre de service regroupe des activités telles que : centres de jour, service de réadaptation en
contexte d’intégration communautaire, activités de jour offertes par les organismes
communautaires.

7. Décrivez-nous I’offre de service d’activités communautaires (parcours vers la participation
sociale) dans votre région en précisant le partage des responsabilités.

8.  Quelles modifications avez-vous observées dans I’offre de service au cours des deux
derniéres années?

8.1 Changement de responsabilités, amélioration, ou réduction de services?

9. Quelles sont les principales difficultés liées a 1’offre de service d’activités communautaires
(parcours vers la participation sociale) dans votre région?

9.1 Quelle est I’ampleur du probleme?

9.2 Quelles clientéles (ou catégorie de personnes ou catégorie de besoins) sont les plus
touchées par le probléme et pourquoi?

9.3 Avez-vous des préoccupations concernant les questions d’accessibilité, de qualité ou de
quantité des services (temps plein/temps partiel) ainsi que le transport? A discuter.



ANNEXE 3

DOCUMENT DE DISCUSSION SOUMIS AUX MEMBRES
DES ORGANISATIONS REPRESENTEES AU COMITE-
CONSEIL

EXPOSE DE LA SITUATION

L’exposé de la situation se veut une amorce a 1’élaboration I’établissement d’un diagnostic de la
situation. Il n’est aucunement restrictif, les descriptions et les questions étant suggérées
uniquement pour lancer la discussion. Au terme de cette étape de nos travaux, nous devrions
avoir un portrait assez précis de la situation des personnes ayant une déficience agées de plus de
vingt et un ans et de leurs familles en relation avec les activités socioprofessionnelles et
communautaires.

LA CLIENTELE ET SES BESOINS

Présentation générale

Les personnes visées par la démarche sur les activités socioprofessionnelles et communautaires
sont les jeunes adultes et les adultes ayant une déficience physique (motrice, visuelle, auditive, du
langage), présentant une déficience intellectuelle ou ayant un trouble envahissant du
développement, ainsi que leurs familles.

Les personnes ayant une déficience forment un groupe hétérogéne. Ces personnes vivent des
situations de handicap plus ou moins importantes dans différentes habitudes de vie. Des
personnes parmi ce groupe ont plus d’une déficience ou divers problémes associés a leur
déficience principale (probléeme de santé physique, probléme de comportement, probléme de
santé mentale, etc.).

Les personnes sont dgées de plus de vingt et un ans, age auquel un jeune handicapé doit quitter
I’école. Toutefois, 1’age de scolarisation obligatoire étant de seize ans, des jeunes quittent 1’école
des cet age (préoccupation du Protecteur du citoyen dans le cadre de son rapport sur les TED).
Par ailleurs, certains jeunes ayant une déficience sont susceptibles de poursuivre des études
postsecondaires.

A leur sortie de ’école, ces jeunes adolescents ou adultes ont accompli un des parcours suivants :
parcours d’études secondaires, parcours d’études professionnelles, parcours d’études collégiales
ou universitaires. Certains compléteront leur parcours avec la formation aux adultes. Sur le plan
résidentiel, ces adolescents ou adultes vivent au sein d’un des modéles suivants : avec leur famille
naturelle, dans une ressource résidentielle gérée par le réseau de la santé et des services sociaux,
en milieu de vie autonome ou semi-autonome sur le marché locatif privé ou sans but lucratif,
seuls, en couple ou en colocation. Sur le plan financier, ces personnes sont soit prestataires du
Programme d’aide sociale ou du Programme de solidarité sociale. Certaines sont salariées, avec
ou sans subvention salariale. D’autres sont prestataires d’un régime public ou privé d’assurance.
Tout au long de leur quéte en matiére d’intégration et de participation sociale, les personnes ayant
une déficience requiérent des interventions de différentes natures (accompagnement, aide,
assistance, adaptation, réadaptation, suivi, etc.), d’intensité et de durée variables. De maniére
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générale, elles entrent dans un vaste systéme de services publics et communautaires, et présentent
des besoins de services sur une longue période, migrant d’un dispensateur de services a 1’autre,
selon leurs besoins.

Par ailleurs, les familles naturelles qui ont choisi de garder leur adolescent ou leur adulte a la
maison ont des besoins en matiere de soutien. Cette réalité est encore plus importante lorsque la
période de scolarisation de leur enfant est terminée et qu’il y a peu ou pas de perspectives
d’activités de jour pour celui-ci. Pour certains parents, cela a des impacts sur I’exercice de leurs
propres réles sociaux. Pour d’autres, leur age avancé et leur état de santé font en sorte qu’il est
plus difficile pour eux de compenser 1’absence d’activités.

Quelques questions pour amorcer la réflexion et I’échange

e  Que souhaitez-vous ajouter a cette présentation générale des personnes et des familles?

e Quels sont les besoins spécifiques des personnes en relation avec la situation étudiée,
soit les activités socioprofessionnelles et communautaires, que vous souhaitez mettre en
évidence?

e La clientéle visée par ce mandat devrait-elle étre constituée des personnes ayant une
déficience qui ont terminé leur scolarisation, quel que soit leur age?

e Y a-t-il des sous-groupes au sein de cette population auxquels nous devrions porter une
attention particuliére? Qui sont-ils? Quels sont leurs besoins?

e Croyez-vous que nous pourrions dégager des profils de besoins, par exemple associés
au projet de vie des personnes, ce qui pourrait faciliter la réflexion sur les services a
mettre en place? Quelles seraient vos suggestions en ce sens?

e Etc.

LES ACTIVITES SOCIOPROFESSIONNELLES ET COMMUNAUTAIRES AU SEIN DU
RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

Présentation générale

Au sein du réseau de la santé et des services sociaux, les services aux personnes ayant une
déficience sont organisés a l’intérieur de deux programmes-services : le programme-service
Déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement et le programme-service
Déficience physique. Deux types d’établissements se partagent 1’offre de service, soit les CSSS et
les CR (CRDITED et CRDP). Au sein de chaque région du Québec, des organismes
communautaires offrent également des services aux personnes ayant une déficience.

En 2005, une nouvelle organisation des services est proposée au sein du réseau de la santé et des
services sociaux et vise 1’ensemble des programmes-services. Au sein d’un réseau local de
services, le CSSS a la responsabilité d’assurer la réponse aux besoins de toute la population de
son territoire (responsabilité populationnelle) et d’établir avec les établissements régionaux (dont
les centres de réadaptation) les mécanismes de collaboration nécessaires (hiérarchisation des
services) pour répondre aux besoins des populations dont il est responsable.



Les activités socioprofessionnelles et communautaires correspondent a un vaste ensemble
d’activités : loisirs, activités culturelles, artistiques ou sportives, atelier de travail, plateau de
travail, stage, emploi, etc. Ces activités sont organisées selon différentes modalités et offertes par
plusieurs dispensateurs. Par exemple, des organismes sans but lucratif gerent des ateliers de
travail. Des organismes communautaires, soit dans le cadre de leur mission globale ou par une
entente de service avec un établissement (CSSS ou CR), offrent des activités de jour de
différentes natures (activités culturelles, artistiques, sportives, de production de biens, des ateliers
de travail, etc.). Des centres de réadaptation offrent des activités en centre de jour, en atelier de
travail, en plateau de travail ou en stage individuel dans une entreprise ou dans un OBNL.
Parfois, la formation aux adultes vient compléter cette gamme d’activités.

Toutes les personnes ne bénéficient pas d’une fréquentation a temps complet. Parfois, une
combinaison de plusieurs activités (deux jours en plateau, deux jours en stage individuel, un jour
en formation aux adultes) permet d’obtenir une fréquentation de cing jours par semaine.

Les établissements de réadaptation en déficience physique se sont donné un cadre de référence
sur la réadaptation au travail.

Les centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
développement ont revu leur offre de service. Les établissements proposent une offre de sept
services, dont deux concernent plus spécifiquement le domaine des activités
socioprofessionnelles et communautaires : les services d’adaptation/réadaptation en contexte
d’intégration au travail et les services d’adaptation/réadaptation en contexte d’intégration
communautaire.

Quelques questions pour amorcer la réflexion et I’échange

e Eu égard aux besoins des personnes et des familles, que devons-nous consolider ou
modifier dans les services pour mieux répondre aux besoins des personnes ayant une
déficience?

o Quelles sont les forces et les limites des activités socioprofessionnelles et
communautaires telles qu’elles sont présentement offertes au sein du réseau de la santé
et des services sociaux?

e  Comment percevez-vous les interfaces entre les établissements du réseau de la santé et
des services sociaux, soit entre eux et avec les organismes communautaires en relation
avec les activités socioprofessionnelles et communautaires?

e Y a-t-il des aspects plus particuliers que vous souhaitez faire ressortir dans I’expose de
la situation concernant les activités socioprofessionnelles et communautaires au sein du
réseau de la santé et des services sociaux?

o FEtc.



LES INTERFACES ET LES ZONES DE COLLABORATION ENTRE LES
ETABLISSEMENTS ET ORGANISMES DU SECTEUR DE LA SANTE ET DES
SERVICES SOCIAUX ET CEUX D’AUTRES SECTEURS D’INTERVENTION

Présentation générale

Compte tenu des situations de vie des personnes, plusieurs secteurs d’intervention sont appelés a
intervenir (et parfois en collaboration) dans la réponse a leurs besoins.

Nous souhaitons rappeler les définitions que nous donnons aux termes « interface » et « zone de
collaboration ». Une interface est définie comme étant le lieu ou deux systémes ou plus se
rencontrent. Il peut s’agir de la référence d’un systéme a un autre, de la planification et de la
coordination des services d’un ensemble d’acteurs, etc. Les zones de collaboration sont définies
comme la maniére par laquelle ces systémes communiquent entre eux dans une perspective de
continuité des services. Cela peut se faire par le biais d’ententes de collaboration, d’ententes de
réciprocité, d’ententes de services, de tables de concertation, par la désignation d’agents de
liaison, etc.

Quelques questions pour amorcer la réflexion et I’échange

Que pouvez-vous nous dire des forces et des limites des interfaces et des zones de collaboration
qui existent entre les systémes présentement? Que devons-nous consolider, améliorer?

Eu égard aux besoins des personnes et dans une perspective de continuité des interventions, y a-t-
il des interfaces ou des zones de collaboration qu’il faut renforcer, mettre en ceuvre, etc.?
Pouvez-vous identifier des obstacles ou des difficultés qui interférent dans la collaboration entre
les partenaires?

Etc.

10



ANNEXE 4
LECTURE DE LASITUATION

Dans cette annexe, nous retrouvons la lecture de la situation réalisée a la I’étape 1 des travaux.
Dans un premier temps, les ministéres invités a collaborer a ce mandat, soit le MELS, le MESS,
le MTQ et le MFA ont recu une premiére version de la lecture de la situation qu’ils ont enrichie
de commentaires et de précisions. Cette version a été présentée aux membres du comité-conseil.
Ces derniers partageaient les principaux constats et enjeux soulevés. Le contenu présenté ici tient
compte des commentaires formulés a la suite de ces présentations.

11 est organis¢ autour de trois thémes :

e les constats relatifs aux personnes et aux familles;
e les constats relatifs au réseau de la santé et des services sociaux;

e les constats relatifs aux interfaces avec les autres réseaux.

Pour chaque théme et sous-théme, nous retrouverons, en bref, une synthése des forces et des
difficultés.
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CONSTATS RELATIFS AUX PERSONNES ET AUX FAMILLES
CONCERNANT LES PERSONNES

Remarques générales

Les personnes visées par la démarche sur les activités socioprofessionnelles et communautaires
sont les jeunes et les adultes ayant une déficience, soit :

e les personnes ayant une déficience intellectuelle (DI);

e les personnes ayant un trouble du spectre de 1’autisme (TSA);

e les personnes ayant une déficience physique (DP) : déficience auditive (DA), déficience

du langage (DL), déficience motrice (DM), déficience visuelle (DV).

Les personnes ayant une déficience forment un groupe hétérogéne. Ces personnes vivent des
situations de handicap plus ou moins importantes dans différentes habitudes de vie. Des
personnes parmi ce groupe ont plus d’une déficience ou divers problémes associés a leur
déficience principale (probléme de santé physique, troubles graves du comportement, probléme
de santé mentale, etc.). Pour une méme déficience, nous pouvons retrouver différents degrés de
sévérité. Certaines personnes ont des besoins particuliers : les personnes polyhandicapées, les
personnes ayant des troubles graves du comportement, les personnes avec un traumatisme
craniocérébral, les personnes vieillissantes, les personnes qui ont des problémes de santé, etc.
Tout au long de leur parcours vers 1’intégration et la participation sociale, les personnes ayant une
déficience auront différents besoins. Elles auront besoin de développer leur autonomie, de se
réaliser dans diverses activités, etc. Pour ce faire, elles requerront des interventions de différentes
natures (accompagnement, aide, assistance, adaptation, réadaptation, suivi, mesures
compensatoires, mesures de soutien a domicile, etc.), d’intensité et de durée variables. Des
intervenants de différentes professions, provenant de plusieurs réseaux, agiront aupres de ces
personnes, en alternance ou en concomitance.
Chacune d’entre elles aura un cheminement vers la vie adulte qui lui est propre. Un certain
nombre occuperont un emploi, avec plus ou moins de soutien. D’autres auront besoin d’un
encadrement plus important pour mener une vie active intéressante.

Chemin parcouru

Différentes recherches ou études nous permettent de mesurer les efforts déployés au cours des
derniéres décennies pour assurer et soutenir 1'intégration sociale et en emploi des personnes ayant
une déficience. Les interventions réalisées par le réseau public et communautaire, en appui aux
familles, leur ont permis de développer leurs capacités et d'accroitre leur autonomie.

Des personnes ont été institutionnalisées plusieurs années et n’ont pas eu la possibilité
d’accumuler des expériences de vie variées qui forment les individus. D’autres vivent au sein de
leur famille naturelle depuis leur naissance. Elles ont eu droit & une éducation. Elles sont
scolarisées. Elles sont exposées aux expériences de leurs parents, de leurs fréres et sceurs, de leur
communauté : aller a I’école, travailler ou avoir un emploi, avoir des loisirs, vivre en
appartement, avoir une vie de couple, etc. Elles ont acquis des connaissances et des compétences.
Elles accumulent leurs propres expériences. Elles manifestent aujourd'hui des aspirations et des
ambitions. Elles souhaitent répondre a leurs besoins d’accomplissement et de socialisation,
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notamment par la pratique d’activités « valorisantes » ou d’emploi. D'ailleurs, plusieurs occupent
aujourd'hui un emploi. Ces gains méritent d’étre soulignés et témoignent de la capacité a faire des
avancées.

Des efforts a poursuivre

Toutefois, a ’endroit de plusieurs de ces personnes, des difficultés d’intégration persistent. Elles
sont davantage pergues du point de vue de leurs incapacités, plutét que du point de vue de leur
potentiel. A cet égard, celles-ci s’attendent & ce que les dispensateurs de services des différents
réseaux les soutiennent dans la réalisation de leur projet de vie.

Force est de constater que les personnes ayant une déficience vivent encore des obstacles qui
limitent leurs chances de s’intégrer socialement, notamment en occupant un emploi rémunéré ou
encore en apportant une contribution sociale qui serait reconnue.

Leurs difficultés se situent principalement sur le plan de la reconnaissance de leurs capacités, de
la complexité de fonctionnement des différents réseaux leur offrant des services, de la
disponibilité des services, des relais parfois mal assurés entre les établissements, organismes ou
réseaux, ou encore des ruptures dans les offres de services.

Constats relatifs a la déficience physique (DP)

Selon les groupes rencontrés, il y aurait une perception selon laquelle la clientéle ayant une
déficience physique a moins besoin de soutien en matiére d’intégration en emploi. Toutefois,
cette clientéle connait également des difficultés.

L’éventail des besoins des personnes ayant une DP est vaste. Certaines entreprendront et
réussiront des études postsecondaires. Des personnes pourront occuper un emploi parfois
complexe, alors que d’autres auront besoin d’aide et d’assistance dans la réalisation de leurs
habitudes de vie et pour participer a une activité. En résumé, des personnes seront complétement
autonomes, alors que d’autres auront un besoin continu d’assistance.

On retrouve chez les personnes ayant une DP des adultes qui, & la suite d’un traumatisme ou
d’une maladie, sont devenus handicapés. Ces personnes peuvent avoir déja une expérience de
travail, ce qui peut faciliter, dans certaines situations, leur réinsertion au travail. D’autres ont subi
un traumatisme en bas age ou sont nés avec une anomalie entrainant une déficience, ce qui
influencera leur cheminement.

Selon le type de déficience physique, les groupes rencontrés mentionnent que 1’acceés au marché
du travail est plus ou moins facile. On nous signale des défis particuliers pour les personnes ayant
une déficience auditive, visuelle ou du langage. Malgré leur autonomie et leur diplome, elles
peuvent rencontrer des difficultés. Par exemple, selon une étude, des personnes ayant une
déficience visuelle avec une scolarit¢é comparable & celle de la population en général sont
proportionnellement moins nombreuses a occuper un emploi.
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Constats relatifs a la déficience intellectuelle (DI)

C’est sans doute en déficience intellectuelle qu’est observé un écart significatif entre la clientéle
qui a été institutionnalisée et la clientele plus jeune. Nous 1’avons abordé précédemment :
I’expérience de vie des personnes qui ont un passé institutionnel est trés différente de celles qui
ont vécu toute leur vie dans la communauté. Toutefois, il persiste pour ces derniéres des obstacles
a leur intégration en emploi. Plusieurs d’entre elles exercent un travail non rémunéré (stage a long
terme supervis¢ par un CRDITED). L'intégration en emploi se réveéle plus difficile pour cette
clientéle.

Constats relatifs au trouble du spectre de ’autisme (TSA)

Les personnes autistes demandent que les services soient adaptés selon la spécificité de chacun.
Malgré un méme diagnostic, leurs forces, leurs limitations et, conséquemment, leurs besoins en
services adaptés a leur condition spécifique peuvent différer. Elles aspirent a un soutien au
moment opportun afin de maintenir leur participation sociale.

11 a été constaté que la plupart des adultes de niveau de développement moyen ou élevé ont ignoré
longtemps qu’ils étaient autistes. Les troubles vécus dans ’enfance qui se sont poursuivis a I’age
adulte n’étaient pas identifiés, car le diagnostic d’autisme était mal connu. Conséquemment, ceux
qui ont essayé de poursuivre des études postsecondaires ou encore d’entamer une carriére ou un
métier n’ont pas eu le soutien nécessaire pour y arriver.

Les adultes ayant un diagnostic de syndrome d’Asperger ou d’autisme sans déficience
intellectuelle ne souhaitent pas étre associés a la DI.

Pour beaucoup d’adultes autistes, la capacité a se tirer d’affaire dans la vie quotidienne n’est pas
liée a leur capacité intellectuelle. Plusieurs adultes ont un haut niveau de développement et une
grande expertise dans leur domaine. Leurs difficultés rencontrées au travail sont plutot liées aux
compétences a développer sur le plan social ou personnel.

Activités actuelles des personnes ayant une déficience

Au cours des travaux qui ont conduit a la lecture de la situation, nous avons observé que plusieurs
appellations étaient utilisées pour désigner les activités proposées aux adultes ayant une
déficience : activité valorisante, activité de jour, activité d’intégration communautaire, activité de
participation sociale, plateau de travail, stage, atelier, etc. Nous avons observé également que,
selon qui offre I’activité, le contenu pour une méme appellation différe. Dans le cadre de notre
réflexion, nous avons choisi trois désignations pour décrire les activités actuelles des personnes
ayant une déficience.

e Activités de jour

Nous retenons I’expression « activité de jour » pour désigner les activités proposées aux
personnes ayant des besoins de supervision soutenue et continue considérant leur niveau
d’autonomie, présentant des besoins d’aide, d’assistance et de stimulation pour participer a
ces activités.

Ces activités sont de différentes natures (activités artistiques, sportives, culturelles,
réalisation de sous-traitance, etc.) et se déroulent en centre de jour ou dans la communauté.
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e Activités contributives

Dans ce rapport, nous utilisons I’expression « activité contributive » pour parler de la
situation des personnes qui participent a des activités de production de bien ou de services
chez un tiers. Ces personnes sont en plateau de travail ou en stage depuis de nombreuses
années. Elles sont prestataires du Programme de solidarité sociale. Elles regoivent une
compensation financiére, soit du milieu qui les accueille, soit du centre de réadaptation qui
les supervise. Pour certains intervenants, ces personnes sont en parcours en emploi; pour
d’autres, elles n’ont pas les capacités leur permettant d’occuper un emploi régulier ou adapté
et ne pourront les développer suffisamment pour atteindre le niveau requis.

Les personnes participant & une activité contributive ont généralement bénéficié d’un
programme d’adaptation-réadaptation visant I’apprentissage des habitudes et habiletés de
travail dont I’objectif est de les intégrer en emploi. Ce programme se réalise depuis plusieurs
années dans des milieux de travail réguliers ou communautaires, par le biais des plateaux et
des stages individuels de travail. Ce sont les centres de réadaptation et quelques organismes
communautaires qui ont mis en place ces activités.

Les personnes en activités contributives manifestent un réel intérét a s’investir dans une
communauté, par exemple au sein d’une entreprise. Elles ont des capacités de production
dans des activités répétitives et parfois plus complexes. Elles sont valorisées par le travail
qu’elles font. Elles entretiennent des liens avec d’autres travailleurs. Elles participent a la vie
sociale de I’entreprise. Elles contribuent aux objectifs des organisations qui les accueillent.
Certaines peuvent requérir un accompagnement quotidien pour s’acquitter correctement des
taches qui leur sont confiées. Quelques personnes ont une certaine autonomie, mais
démontrent moins d’intérét ou de motivation pour aller vers un emploi.

Pour différentes raisons mentionnées lors des collectes d’information (la peur de perdre la
sécurité financiére du Programme de solidarité sociale, le manque de places en entreprise
adaptée, la référence qui ne se fait pas vers les services externes de main-d’ceuvre, etc.), les
personnes demeurent a long terme dans les entreprises ou les organismes qui les ont
accueillies. De 1’avis de plusieurs personnes consultées, il semble qu’un certain nombre
d’entre elles pourraient occuper un emploi si de nouvelles mesures ou des ajustements aux
mesures actuelles étaient planifiés. D’autres demeureront a long terme dans ce type
d’activites.
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e Activités d’emploi

Nous maintenons 1’expression « activités d’emploi » pour parler des personnes qui occupent

un emploi régulier ou adapté. Des personnes désirent occuper un emploi a temps plein ou a
temps partiel. Elles sont capables de faire leurs propres démarches ou, encore, ont besoin
d’aide. Elles recevront, pour un certain nombre, des services de réadaptation visant a les
outiller et a les soutenir dans leur cheminement. Elles s’inscrivent dans les services et
mesures d’Emploi-Québec (EQ). Elles acceédent a un emploi sans mesure compensatoire ou
avec le concours du contrat d’intégration au travail (CIT). D’autres bénéficient d’un emploi
en entreprise adaptée grace au Programme de subvention aux entreprises adaptées (PSEA).
Plusieurs auront besoin d'un soutien a long terme pour se maintenir en emploi.

EN BREF

Les personnes ayant une déficience forment un groupe hétérogene. Elles ont des besoins
de soutien, le plus souvent a long terme, d'intensité et de durée variables, provenant de
différents intervenants ou réseaux.

Les personnes ont des capacités. Elles souhaitent que ces capacités soient reconnues et ne
demandent qu’a les actualiser.

Les efforts des derniéres décennies de la part de plusieurs dispensateurs ont d'ailleurs
permis d'accroitre leur autonomie et leur participation sociale de maniére significative.
Elles sont toutes scolarisées. Toutefois, elles ont obtenu des attestations, des certificats ou
des diplémes de niveaux différents. Elles auront besoin, pour plusieurs d’entre elles, de
soutien pour intégrer un emploi ou d'assistance pour mener une vie active. A ce titre,
différents cheminements sont observés.

Les difficultés que les personnes rencontrent tout au long de leur parcours se traduisent
notamment par le manque de soutien ou de services, les services non adaptés a leur
situation, la discontinuité entre ceux-ci. Ces facteurs peuvent limiter ou compromettre
leur intégration sociale.

16



CONCERNANT LES FAMILLES

Une trés forte proportion des personnes ayant une déficience vivent avec leur famille naturelle,
méme a l'dge adulte.

La majorité des parents sont impliqués trés activement dans le développement de leur enfant, le
soutiennent dans ses démarches vers les services. Les parents dont un enfant est handicapé
rencontrent des défis supplémentaires, notamment pour poursuivre I'exercice de leurs propres
réles sociaux (conciliation travail-famille) ou pour assurer son plein développement et le maintien
de son intégration sociale.

A la fin de la scolarisation de leur enfant, surtout lorsqu’il ne peut poursuivre un parcours vers
I’emploi, I’absence d'occupation de jour ou encore une offre d'occupation de jour a temps partiel
peut entrainer des difficultés de conciliation travail-famille et faire en sorte qu’un des parents soit
parfois obligé de quitter son emploi ou qu’une demande de placement en ressource
d’hébergement soit faite aupres du réseau de la santé et des services sociaux.

De plus, la complexité des réseaux relevant des ministéres concernés, tant a I’intérieur de chaque
réseau qu’entre eux, constitue une difficulté supplémentaire pour plusieurs parents. Ceci peut
susciter des craintes quant a I’avenir de leur enfant, étre source de stress et exiger de leur part
plusieurs démarches. Cette situation peut faire en sorte que certains parents, compte tenu des
difficultés que chaque changement implique, préférent conserver une situation dans laquelle ils
ont trouvé un type de réponse aux besoins. Ainsi, certains jeunes peuvent demeurer prestataires
de I’aide sociale, de peur de perdre des acquis ou d’avoir a entreprendre des démarches pouvant
s’avérer complexes et difficiles.

EN BREF

e Les familles se retrouvent souvent dans une situation ou elles doivent comprendre le
fonctionnement de chacune des organisations, a faire les relais et la coordination des
services, ce qui complexifie leur role et les ameéne a un certain essoufflement.

e Pour plusieurs familles, dont celles comptant un adulte ayant une déficience ne pouvant
demeurer seul a la maison, concilier travail et famille peut s’avérer tres difficile. Il arrive
qu’un des parents doive réduire son temps de travail ou encore abandonner son emploi
pour s’occuper de son enfant devenu adulte.
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CONSTATS RELATIFS AU RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES
SOCIAUX

D’entrée de jeu, il importe de souligner 1’apport positif des CR dans I’intégration sociale des
personnes ayant une déficience. Ceux-ci ont développé une variété de programmes, d'approches
d'intervention qui ont assuré le développement des capacités des personnes et accru leur
autonomie. Les CSSS ont augmenté au fil des années leurs interventions, notamment en matiere
de soutien a domicile et aux familles, ainsi que dans les services psychosociaux. Le milieu
communautaire a été, de son c6t¢, un acteur important en développant divers services.

Dans chaque région du Québec, des initiatives intéressantes ont été portées a notre attention qu’il
faudrait mieux documenter, évaluer et voir passer de I’expérimentation & une pratique plus
établie.

Organisation générale des services

Les services aux personnes ayant une déficience sont organisés a I’intérieur de deux programmes-
services :

e le programme-service Déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement;
e le programme-service Déficience physique.

Ce sont principalement les CSSS et les CR qui se partagent I’offre de services sociaux auprés des
personnes. Généralement, les CSSS sont responsables des services de premiére ligne, notamment
les services de soutien a domicile, de soutien aux familles, de soutien dans la communauté et des
interventions de nature psychosociale. Les CR sont responsables des services spécialisés,
notamment au plan de [’adaptation et de la réadaptation. Au sein de chaque région, des
organismes communautaires offrent différentes activités (groupe de soutien, répit, activités de
jour, etc.). Certains organismes sont dédi€s a I’une ou I’autre des clientéles ou encore rejoignent
toutes ces personnes.

Activités socioprofessionnelles et communautaires

Pour la déficience intellectuelle et les troubles du spectre de I’autisme, les centres de réadaptation
en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED) proposent
des services d’adaptation et de réadaptation en contexte d’intégration communautaire et des
services d’adaptation et de réadaptation en contexte d’intégration au travail.

Les services socioprofessionnels font partie du paysage des services destinés aux personnes ayant
une DI depuis plusieurs années. Il faut se rappeler que ce sont les associations de parents et les
organismes communautaires qui ont mis en place les ateliers protégés. Par la suite, ces ateliers ont
¢été pris en charge par les centres de réadaptation. Pendant plusieurs années, ces ateliers étaient
maintenus a [’intérieur des installations des établissements. Avec le mouvement de
désinstitutionnalisation, les services se sont diversifiés. Aujourd’hui, les services d’intégration au
travail se sont déplacés vers le marché du travail. Toutefois, I’offre de service a peu évolué et peu
de personnes quittent les services pour intégrer un emploi. Ce fait souléve des questions.

C’est a l’intérieur du service d’adaptation et de réadaptation en contexte d’intégration
communautaire que ’on retrouve des centres d’activités de jour. A Dintérieur du service
d’adaptation et de réadaptation en contexte d’intégration au travail, nous retrouvons des ateliers
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de travail, des plateaux de travail, des stages individuels et un service de soutien en emploi. Prés
de la moitié des CRDITED ont transformé les ateliers de travail en d’autres services (activités de
jour, plateau ou stage en entreprise ou en milieu communautaire).

Par ailleurs, nous retrouvons des organismes communautaires financés par le Programme de
subvention des organismes communautaires (PSOC) ou par entente de services qui operent des
ateliers de travail et des centres pour activités de jour. Il y a donc une grande diversité dans les
services de jour entre les régions.

En ce qui a trait aux activités socioprofessionnelles, il y a eu différentes orientations prises dans
les régions. Ces orientations ont eu des conséquences variées :

e des régions ou les services sont maintenus et s’ inscrivent en continuité pour les personnes;
e des régions ou la fréquence des services diminue;
e  des régions ou des ruptures de service sont observées;

e des régions ou certains services sont assumeés par des organismes communautaires a la suite
d’un transfert de responsabilités et de ressources.

Tous les centres de réadaptation en déficience physique (CRDP) abordent 1'habitude de vie
« travail » a travers la démarche de réadaptation proposée a la personne lors de 1’¢élaboration ou
de la révision de son plan d’intervention. Cependant, I’offre et le type de services proposés sont
variables d’une région a I’autre et selon la déficience de la personne (motrice, visuelle, auditive et
langagiere). Les services offerts peuvent inclure 1’évaluation et le développement des capacités de
travail, ’accompagnement en entreprise, 1’évaluation pour I’adaptation des postes de travail, les
stages et la réorientation socioprofessionnelle. De plus, quelques CRDP offrent un programme
dédié a I’intégration socioprofessionnelle. Chaque CRDP peut offrir un ou plusieurs services, des
services adaptés a une ou plusieurs déficiences, référer des personnes vers un CRDP plus
spécialis¢, un service externe de main-d’ceuvre ou vers d’autres intervenants, selon les besoins.
Ces services sont aussi offerts a des personnes ayant un agent payeur (SAAQ, CSST, IVAC).
L’Association des établissements de réadaptation en déficience physique du Québec (AERDPQ)
a ¢laboré¢ un Cadre de référence sur la réadaptation au travail pour les personnes ayant des
incapacités qui découlent d’une déficience auditive, du langage, motrice ou visuelle. Toutefois, ce
cadre n’est pas encore implanté dans tous les établissements.

Organismes communautaires

Toutes les régions ont des organismes communautaires financés pour leur mission globale par le
PSOC. Des organismes sont dédiés a une clientéle en particulier (par exemple la DI) ou répondent
a toutes les personnes ayant une déficience de leur région qui souhaitent bénéficier de leurs
activités.
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Plusieurs organismes communautaires ont des ententes de services avec des établissements ou des
agences de la santé et des services sociaux pour une offre de service définie. Certains organismes
communautaires ne souhaitent pas conclure d’entente de services et préférent maintenir leur
autonomie dans les activités qu’ils proposent. Des organismes craignent de perdre l'augmentation
de la subvention a la mission globale s'ils ne signent pas d'entente de services. En mission
globale, certains organismes communautaires n’offrent des services qu’a leurs membres, alors
que d’autres se situent en complémentarité avec les autres acteurs, devenant ainsi parties
prenantes de 1’organisation de services.

Certains organismes communautaires qui concluent des ententes avec un établissement ou une
agence considérent qu’ils ne sont pas toujours soutenus adéquatement sur le plan financier. De
plus, d'autres mentionnent que ’instabilité de leur financement a des répercussions sur leur offre
de service.

Selon les personnes interrogées, la capacité des organismes communautaires a offrir des services
aux personnes ayant des besoins trés importants (ex. : les personnes autistes avec troubles du
comportement, les personnes multihandicapées, polyhandicapées, etc.) ou a répondre aux besoins
d’assistance physique des personnes plus vulnérables est percue différemment. Pour certains, il y
a un doute quant a leur capacité de bien intervenir, alors que, pour d’autres, il n’y a aucun doute
puisqu’ils connaissent des organismes travaillant auprés de personnes présentant des besoins plus
importants qui offrent d’excellents services.

Des personnes dans différents groupes, dont des parents, ont fait part de leurs préoccupations
quant au suivi de la qualité des services offerts par les organismes communautaires. Ils se
questionnent sur la mani¢re dont pourraient s’exercer la vigilance, le suivi et 1’évaluation des
services dispensés par ces organismes.

Certains organismes communautaires exigent des frais aux personnes pour la fréquentation de
leurs activités. Ceux-ci sont liés a la carte de membre annuelle, a la fréquentation quotidienne et a
certaines activités dans la communauté.

Les personnes ayant une déficience physique font part de leurs réticences a fréquenter les
activités d’un organisme communautaire qui s’adresse également a la DI.

Particularités des programmes-services

Compte tenu de I'institutionnalisation des personnes présentant une déficience intellectuelle, leurs
services continuent d’étre offerts par les CRDITED, méme si, pour beaucoup d'entre elles, le
processus de réadaptation a été complété.

Les CRDITED ont redéfini leur offre de service, avec 1’objectif d’amorcer un virage vers une
plus grande spécialisation de celle-ci. Dans certains cas, ils ont procédé a cet exercice sans
toujours y associer les CSSS. Ceux-ci, n’étant pas toujours dans la réflexion, n’ont pas
nécessairement évolué au méme rythme que les CRDITED pour mieux préciser leur champ
d’expertise relativement aux personnes présentant une DI ou un trouble d’autisme.
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Parmi les observations faites, la spécialisation des services par les CRDITED suscite un
questionnement et des commentaires. Il semble que cette transformation n’est pas bien comprise
par tous. La frontiére entre les services spécifiques et les services spécialisés n’est pas bien
définie. En conséquence de ce virage vers la spécialisation, les personnes dont le processus de
réadaptation est complété devraient étre dirigées vers des services de premiére ligne. A cet égard,
il y a eu des opérations de transfert de clientéle dans quelques régions avec différents niveaux de
rigueur. Ces opérations visaient des transferts vers les organismes communautaires ou encore vers
les CSSS. Nous avons constaté qu’il y a eu des cessations de services pour des personnes, alors
que les relais vers la premicre ligne n’étaient pas actualisés.

Ainsi, des adultes se sont retrouvés a la charge compléte de leurs parents. Lorsque les relais ne
sont pas bien planifiés entre les CSSS, les CR et les organismes communautaires, ce sont les
personnes et les familles qui en subissent I’impact.

Les CSSS mentionnent, de plus, qu’ils doivent donner des services a des personnes présentant
une lenteur intellectuelle. Ils soulignent qu’elles ne font pas partie des personnes couvertes par les
CRDITED étant donné qu’elles ne répondent pas aux critéres d’une personne ayant une DI.
Toutefois, ils soulévent le fait que les personnes présentant une lenteur intellectuelle pourraient
profiter de 1’expertise et de 1’offre de service du programme DI-TED. Les CSSS n’ont pas toute
I’expertise pour bien répondre aux besoins de ces personnes, particulicrement dans le domaine
socioprofessionnel.

En déficience physique, le partage des responsabilités entre les deux types d’établissements
semble plus clair. Les interventions sont davantage épisodiques dans les CRDP et les interfaces
sont faites avec le milieu scolaire et celui de I’emploi. Toutefois, celles-ci sont variables selon les
milieux. Par ailleurs, les consultations ne nous permettent pas de mieux connaitre la situation des
personnes qui ont complété leur réadaptation et qui demeurent avec d'importants besoins de
soutien. Il est probable que certaines demeurent a la maison et ce sont les familles qui voient a les
occuper. Il y en a sans doute quelques-unes qui peuvent demeurer seules de courtes périodes de
maniére sécuritaire et s’occuper par elles-mémes.

Les CSSS sont interpellés afin de dépasser les services de soutien a domicile toutefois leur
capacité de le faire est variable.

Gouvernance générale

Le législateur a confié aux CSSS la responsabilité d’élaborer un projet clinique et organisationnel
pour les différentes clienteles du réseau local de services dont ils sont responsables. Ils doivent
¢laborer ce projet en collaboration avec les acteurs du réseau local et les établissements régionaux
concernés. Ils ont a assurer la coordination des services offerts par les intervenants du réseau local
de services. Les CSSS doivent élaborer les mécanismes d’accueil, de référence et de suivi des
usagers, instaurer des mécanismes de liaison ou conclure des ententes et, enfin, répondre aux
besoins des personnes selon leur mission.
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En ce qui a trait aux programmes-services DP et DI-TED, les projets cliniques et organisationnels
sont ¢élaborés et actualisés inégalement selon les régions et les territoires. Certaines régions ont
des mécanismes de concertation pour définir des trajectoires de services entre les CSSS et le CR,
discuter des offres de service de chacun et convenir de leur organisation.

Parmi leurs responsabilités 1€gales, les ASSS ont a soutenir les établissements dans I’organisation
des services et a intervenir auprés de ceux-ci pour favoriser la conclusion d’ententes de services
visant a répondre aux besoins de la population ou, a défaut d’ententes, a préciser la contribution
attendue de chacun. L implication des ASSS a ce sujet est a géométrie variable. Mentionnons que
certaines agences ont interpellé les établissements afin de mieux définir I’offre et 1’organisation
des services.

Le MSSS a la responsabilité d’établir des orientations, de s’assurer de leur implantation et d’en
¢valuer les résultats. Il est également responsable d’établir des standards en matiére
d’accessibilité, de continuité, de qualité, d’efficacité et d’efficience. Les orientations en
déficience intellectuelle ont été diffusées en 2001; un bilan est actuellement en cours.
Relativement a I’autisme, un bilan du plan d’action a été diffusé en 2012. Pour ce qui est de la
déficience physique, les derniéres orientations de 2004 font actuellement 1’objet d’un bilan. En
2008, le MSSS a diffusé un Plan d’acces aux services pour les personnes ayant une déficience. Ce
plan précisait des standards en mati¢re d’acces et de continuité.

Il proposait également le développement et I’implantation de différents mécanismes, dont
I’¢élaboration de trajectoires de services. Rappelons que le Ministére a indiqué aux agences que les
modifications de 1’offre et I’organisation des services devaient étre convenues, planifiées et ne
devaient pas avoir pour effet des bris ou une discontinuité de services pour la personne. Le MSSS
est actuellement en train d’élaborer des offres de service en DP et en DI-TED. La délicate
question du partage des responsabilités entre la premicre ligne (services spécifiques des CSSS) et
les services de deuxieéme ligne (services spécialisés des CR) fait partie des questionnements et des
échanges. Ce sujet a été¢ abordé il y a quelques années, sans toutefois dépasser le cadre des
consultations. Nous constatons une évolution chez les différents acteurs. Les représentants
rencontrés conviennent de la nécessité non seulement de clarifier les trajectoires, mais également
de travailler en collaboration pour offrir aux personnes et aux familles un véritable réseau de
services intégrés.

Relativement a la gouvernance, il ressort I’importance pour les différents paliers d’exercer un
leadership accru selon leur champ de responsabilités, ce qui pourrait avoir un impact positif sur
une meilleure organisation des activités socioprofessionnelles et communautaires.

22



EN BREF

Il y a de grandes disparités dans I’offre et I’organisation des services entre les régions
pour un méme type d’établissements (CSSS, CRDP, CRDITED). Les CRDITED ont
amorcé la transformation de leur offre de service sans, dans tous les cas, en avoir
convenu de tous les aspects avec les CSSS. Les CRDP n’ont pas tous le méme degré
d’implantation de leur offre de service. Les CSSS offrent principalement des services
de soutien a domicile et des services psychosociaux. L'offre de service de premiére ligne
n’est pas nécessairement organisée ainsi que les liens avec les services spécialisés en ce
qui concerne les services aux adultes.

L’offre de service de premiére et de deuxiéme ligne n’est pas précisée, de méme que les
roles et responsabilités. Les trajectoires de services sont a définir. Dans certaines
régions, elles sont définies, mais ne sont pas toujours actualisées. La dynamique de
travail en réseau intégré n’est pas actualisée.

L’accés aux services est plus difficile a la fin de la scolarisation, notamment pour les
personnes requérant un encadrement quotidien pour participer a des activités de jour
visant a maintenir leurs capacités.

En déficience physique, I’organisation des services semble plutét centrée sur les
services de réadaptation et de soutien & domicile. Il est ainsi difficile de connaitre
précisément dans quelle mesure on répond aux besoins des personnes qui requiérent
des activités socioprofessionnelles et communautaires.

Les organismes communautaires offrent des activités variables selon I'organisation des
services des régions. lls sont finances en soutien a leur mission globale ou par entente
de services. Leur apport est qualifié de pertinent et d’essentiel. Toutefois, il n'est pas
toujours en complémentarité et en lien avec les services des établissements ou avec les
services des autres organismes. Une préoccupation est soulevée a I’égard du suivi de la
gualité des services.

Le leadership et la contribution des différents paliers (CSSS, CR, ASSS. MSSS) seront
essentiels afin d’apporter les changements nécessaires pour améliorer la situation.
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CONSTATS RELATIFS AUX INTERFACES AVEC LES PRINCIPAUX
PARTENAIRES

Il est important de souligner en introduction de cette section que les constats présentés
proviennent, a la fois, des collectes d’informations réalisées auprés des partenaires et des
commentaires additionnels fournis par les ministéres pour nuancer certains constats ou fournir des
¢léments de contexte. Dans cette section, les résultats provenant des collectes d’information
aupres des différentes sources sont présentés sous une rubrique spécifique pour bien les distinguer
des informations fournies par les ministeres.

La nécessité d'établir des liens de partenariat entre les établissements du réseau de la santé et de
services sociaux et les autres réseaux (MELS, MESS, Famille, Transport, etc.) est maintenant
reconnue. Des collaborations sont formalisées dans des ententes intersectorielles, par exemple
I’entente de complémentarité MSSS-MELS. D’autres fois, ce sont des engagements pris par deux
ou plusieurs partenaires permettant 1’actualisation de plans d’action nationaux, par exemple la
Stratégie nationale pour I’intégration et le maintien en emploi des personnes handicapées,
I’Engagement Jeunesse issu de la Stratégie d’action jeunesse ainsi que le Plan des engagements
gouvernementaux pour la mise en ceuvre de la politique A part entiére.

De plus, au sein des régions, on constate de nombreuses initiatives intersectorielles, telles la
démarche de transition de 1’école vers la vie active (TEVA), des ententes de services ou de
collaboration entre des établissements du réseau de la santé et des services sociaux et Emploi-
Québec, des projets avec le secteur de 1’éducation des adultes ou du loisir et du sport.

Enfin, des tables de concertation mobilisent les partenaires dans plusieurs régions.

Constats généraux

Bon nombre de personnes recoivent des services des différents réseaux, a des moments différents
de leur vie, comme il 1’a été mentionné précédemment. Les difficultés dans les relais et la
coordination, I’absence de certains services, des services non adaptés, la discontinuité dans les
programmes ou mesures peuvent avoir un impact sur leur intégration sociale et professionnelle.
Au-dela de certains éléments spécifiques que nous verrons dans la prochaine section de 1’exposé
de la situation, des difficultés d’arrimage entre tous les réseaux sont mentionnées et vécues par les
personnes et leurs familles. Chacun des réseaux ne connait pas toujours I’offre de service de
’autre réseau, la portée de sa mission, etc.

La nécessité d’examiner le continuum de services entre tous les acteurs est soulevée par plusieurs,
ainsi que la maniére de travailler ensemble au bénéfice des personnes. L’expertise de chacun
pourrait étre davantage mise a profit. En fait, mieux faire ensemble apparait incontournable pour
améliorer les services et, par conséquent, la situation des personnes.
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Education

Toute personne a droit au service de I'éducation préscolaire et aux services d'enseignement
primaire et secondaire prévus par la Loi sur I’instruction publique et le régime pédagogique établi
par le gouvernement, a compter du premier jour du calendrier scolaire de I'année scolaire ou elle a
atteint 1'age d'admissibilité jusqu'au dernier jour du calendrier scolaire de I'année scolaire ou elle
atteint 1'age de dix-huit ans, ou vingt et un ans dans le cas d'une personne handicapée au sens de
la Loi assurant I'exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration scolaire,
professionnelle et sociale.

Elle a aussi droit, dans le cadre des programmes offerts par la commission scolaire, aux autres
services éducatifs, complémentaires et particuliers ainsi qu'aux services éducatifs prévus par le
régime pédagogique applicable a la formation professionnelle.

e Parcours et cheminement scolaire

Les commissions scolaires sont responsables de 1’organisation et de la prestation de I’ensemble
des services a tous les éléves, incluant les éléves handicapés ou en difficulté. En plus des services
offerts par les commissions scolaires, le MELS soutient financiérement la mise en place de
services régionaux et suprarégionaux de scolarisation dans certaines régions du Québec pour les
¢léves plus lourdement handicapés de méme que des services de soutien et d’expertise pour les
¢léves en difficulté ou handicapés.

En plus du soutien offert dans le parcours de formation générale, le MELS propose au secondaire
divers parcours de formation, notamment des parcours préparant au marché du travail. Pour
favoriser la réussite des éléves présentant des besoins particuliers, le MELS dispose d’une offre
diversifiée de programmes, incluant des programmes adaptés pour les éléves ayant une déficience
intellectuelle moyenne ainsi que de sévere a profonde.

Le choix du parcours scolaire le plus approprié pour chaque éléve doit se faire dans le cadre de la
démarche du plan d’intervention. La fin de la fréquentation scolaire se fera a différents ages et
meénera a une qualification différente selon le parcours choisi.

La différenciation pédagogique tant en apprentissage qu’en évaluation est favorisée afin de
soutenir 1’éléve dans ses apprentissages. La mise en place de mesures d’adaptation et,
exceptionnellement, de modifications sont convenues dans le cadre de la démarche du plan
d’intervention de 1’¢éléve.

La disponibilité d’enseignants ressources vient également soutenir la réussite des éléves ayant des
besoins particuliers au secondaire.

Résultats des collectes d’information

Les personnes ayant une déficience peuvent emprunter une variété de parcours scolaires. Leur
niveau de scolarisation peut étre différent, certaines seront peu scolarisées alors que d’autres iront
jusqu’aux études universitaires. Dans les faits, plusieurs d’entre elles entreront sur le marché du
travail avec peu ou pas de soutien; pour d’autres, ce sera plus compliqué. Ce qui est observé, par
ailleurs, c’est qu’il ne suffit pas d’avoir un dipléme pour que I’intégration au travail soit facilitée.
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Voici quelques propos rapportés a cet effet :

e Des jeunes terminent une formation technique ou universitaire, mais ils arrivent a 1’age adulte
avec un faible bagage sur le plan de 1’autonomie (activités de la vie quotidienne) et des
relations interpersonnelles, ce qui nuit a leur insertion professionnelle.

e Des jeunes seraient dispensés de leur stage au cours de leur formation, parce que celui-ci
serait trop difficile a organiser. Toutefois, ceci serait non conforme au régime pédagogique.

e La formation que le jeune a complétée n’est pas toujours en relation avec ses capacités a
exercer le métier pour lequel on 1’a formé.

Pour les jeunes qui ont eu un diagnostic en bas age, les services de réadaptation se sont mis en
place tres tot et ont cessé une fois le processus de réadaptation terminé. Le milieu scolaire s’est
investi a son tour auprés des jeunes; toutefois, il n’y a pas suffisamment d’échanges entre les
réseaux pour répondre aux besoins des jeunes pendant la scolarisation.
Des personnes rencontrées mentionnent que la persévérance scolaire devrait €tre favorisée aupres
des éléves ayant une déficience au méme niveau que pour les éléves sans déficience.
Il est mentionné que les étudiants au postsecondaire ont des besoins particuliers : par exemple, la
nécessité d’obtenir plus de flexibilité dans les horaires eu égard aux services de soutien a
domicile et au transport, une meilleure formation des professeurs et des conseillers d’orientation
sur les besoins des personnes en situation de handicap.
Différents commentaires ont été formulés concernant 1’éducation des adultes. Le programme de
formation a D’intégration sociale de 1’éducation des adultes est utilis¢é pour enrichir la
programmation des services d’activités de jour. Certains mentionnent que les contenus proposés
pourraient étre enrichis ou davantage axés sur I’apprentissage d’un métier, par exemple.
L’éducation des adultes pourrait étre davantage arrimée a Emploi-Québec dans une perspective
de développement de I’employabilité.
e Transition école-vie active (TEVA)
Le concept de la planification de la transition est relativement connu par le réseau scolaire. C’est
dans son application que le MELS note des disparités d’un milieu a I’autre. Des outils existent
dans la législation pour favoriser une démarche planifiée et coordonnée pouvant s’appliquer a un
processus de transition. A cet effet, la Loi sur I’instruction publique oblige 1’¢laboration d’un plan
d’intervention (PI) adapté aux besoins de 1’éléve. Il serait opportun, durant les derniéres années
de la scolarisation, de voir un PI s’articuler en fonction d’un processus de transition.

Les personnes-ressources mises en place par le MELS depuis [’automne 2008 pour

I’accompagnement des gestionnaires des commissions scolaires et des écoles avaient notamment

comme mandat de former et d’outiller les directions d’école concernant la gestion du plan

d’intervention. Un outil spécifique portait sur la gestion de la TEVA. Les activités de formation
ont ét¢ disponibles du printemps 2010 au 30 juin 2012. Une professionnelle de la Direction de

I’adaptation scolaire (DAS) du MELS offre du soutien notamment dans 1’élaboration et le suivi

des plans d’intervention. De plus, les commissions scolaires offrent des activités de formation sur

les plans d’intervention incluant la planification de la TEVA.

Depuis 'automne 2012, une nouvelle fonctionnalit¢é du canevas de base national du plan

d’intervention permet d’identifier les objectifs de la TEVA. Dans ce cadre, la démarche de

transition de 1’école vers la vie active fait I’objet d’une attention particuliére.
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Le MELS a participé activement au comité interministériel de la mise en ceuvre de la transition de
I’école vers la vie active. Trois outils de soutien sont rendus disponibles: un document
PowerPoint de présentation commune transmis aux répondants régionaux, une liste des
répondants régionaux des ministéres et organismes participants (MESS, MELS, MSSS [santé
mentale et PH], OPHQ, SAJ), ainsi qu’un inventaire d’outils et de sites existants en lien avec la
TEVA déposés sur le site Internet de I’OPHQ.

Le MELS a développé un document de référence précisant les grandes lignes de cette démarche
d’aide. Le MELS recueille les pratiques prometteuses qui sont en cours dans les milieux pour
favoriser la TEVA et les partage avec les responsables régionaux en adaptation scolaire. De plus,
il soutient I’expérimentation de projets intégrant la planification de la TEVA. Sur le site du
MELS, il est possible de retrouver ces projets de recherche.

Résultats des collectes d’information

Il y a de nombreuses expérimentations de la TEVA dans plusieurs régions. Toutes les personnes

rencontrées s’entendent pour dire qu’il s’agit d’une pratique a étendre et a consolider.

Il y a un consensus selon lequel la planification de 1’école vers la vie active doit débuter tot au

secondaire. Toutefois, il y aurait un besoin de déterminer des orientations pour harmoniser les

pratiques, de mieux définir le leadership et la contribution des partenaires. Il serait aussi
intéressant d'examiner la possibilit¢ d'avoir des outils communs d’évaluation, un portfolio
retracant le curriculum de la personne, etc.

De plus, voici quelques observations qui pourraient davantage €tre prises en compte dans le cadre

de la TEVA :

e Lorsque le MELS et le MSSS agissent simultanément aupres du jeune, il y a parfois des
difficultés a rendre les interventions cohérentes et complémentaires, dans la perspective de
répondre avec efficacité et efficience aux besoins des jeunes.

e Les emplois d’été pour les étudiants sont un atout dans le cheminement des personnes vers le
marché du travail.

e [l faut mieux utiliser les programmes d’insertion socioprofessionnelle de 1’éducation des
adultes.

e Le jeune et sa famille pourraient étre mieux entourés par les différents réseaux (MSSS,
MESS) selon leurs besoins.

e L’intégration sur le marché du travail pourrait étre davantage valorisée auprés des familles et
des jeunes en processus de TEVA.
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Ministere de I’Emploi et de la Solidarité sociale

La Stratégie nationale pour 1’intégration et le maintien en emploi des personnes handicapées a été
diffusée en juin 2008. Rappelons que cette stratégie mobilise 1’ensemble des acteurs concernés
par I’intégration en emploi. Plusieurs ministéres et organismes ont formulé des engagements
individuels ou conjoints. La premiére phase d’implantation est complétée. Le bilan qui en a été
fait démontre des résultats positifs. Une consultation a eu lieu pour déterminer les éléments de la
seconde phase.

Des expérimentations régionales sont en cours actuellement, impliquant les réseaux du MESS et
du MSSS. Ces expérimentations visent principalement le développement ou la consolidation de
mécanismes de liaison intersectoriels.

e Mesures et services d’Emploi-Québec

L'Approche d'intervention et le Parcours (AIP) est le mode privilégié par Emploi-Québec pour
¢évaluer les compétences de la personne et identifier ses besoins afin d'intervenir pour favoriser
son intégration ou sa réintégration en emploi. L’ AIP vise la clientéle en mesure d’entreprendre un
cheminement vers l'emploi. Il s’agit d’un processus d’accompagnement du client tout au long de
sa démarche vers I’emploi en fonction de son profil d’emploi et de ses besoins, et ce, tant en
matiere d’insertion, de formation et d’emploi.

Le coffre a outils d’Emploi-Québec contient des mesures, programmes et services favorisant
I’insertion et le maintien en emploi des personnes. Parmi ceux-ci, il y a notamment les Services
d’aide a I’emploi, les Projets de préparation a I’emploi, la mesure de formation de la main-
d’ceuvre, la Subvention salariale, les Programmes d’aide et d’accompagnement social (PAAS)
etc., auxquels s’ajoutent la mesure Contrat d’intégration au travail et le Programme de subvention
aux entreprises adaptées qui s’adressent de maniére spécifique aux personnes handicapées.

Résultats des collectes d’information

Plusieurs éléments sont spécifiques a la continuité des services et mesures, voici quelques
¢léments s’y rapportant qui ressortent :

e  Au terme de leur scolarisation, plusieurs jeunes ayant une déficience font un passage par le
réseau de la santé et des services sociaux pour le développement de leur employabilité. Les
établissements du réseau de la santé et des services sociaux consacrent des efforts pour
trouver des stages, des emplois, etc., ce qui est €loigné de leur mission.

e Des personnes rencontrées se questionnent quant a la place du réseau de la santé et des
services sociaux dans I’offre de services d’intégration et de maintien en emploi. Il y a des
activités menées par les CRDITED qui s’apparentent a ce qui se fait dans la mesure
PAAS Action ou qui occupent un espace entre cette mesure ou son équivalent et les contrats
d’intégration au travail (plateau et stage en milieu de travail).

e Des personnes consultées ont la perception que les mesures ou services d’EQ ne peuvent
soutenir I’acces en emploi pour les personnes plus éloignées du marché du travail.

e Selon plusieurs, le soutien du réseau de I’emploi pourrait €tre accru, notamment pour
sensibiliser les employeurs et trouver des milieux de travail.

En ce qui a trait a la mesure Contrat d’intégration au travail (CIT), de I’avis d’un certain nombre
de personnes consultées, son accessibilité serait restreinte par ses modalités d’acces. La réduction
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graduelle du taux de subvention accordé pour compenser le déficit de productivité pourrait avoir
pour conséquence la perte d'emploi pour des personnes ayant une déficience.

Situation des personnes participant a des activités contributives

Comme nous I’avons expliqué précédemment, les personnes étant en activités contributives
fournissent une contribution chez un tiers. Elles sont en plateau ou en stage de travail, pour un
certain nombre, depuis plusieurs années. Les milieux qui sont approchés pour les accueillir et qui
leur proposent des taches de travail sont des organismes sans but lucratif, des centres de la petite
enfance, des écoles, des CEGEPS, des universités, des établissements du réseau de la santé et des
services sociaux, des entreprises privées (épicerie, magasin a rayon, usine, etc.), etc. Les
personnes sont valorisées par le travail qu’elles effectuent. D’ailleurs, les milieux apprécient leur
contribution. Elles tissent des liens avec des gens d’une communauté et participent a la vie de
cette communauté.

Pour certains, ces personnes devraient avoir un statut de travailleur dans un travail adapté et étre
rémunérées. Pour d’autres, il faudrait encadrer les activités contributives, car elles répondent aux
besoins de participation sociale des personnes trés éloignées du marché du travail. Outre un
examen plus approfondi de cette question, elles proposent différents aménagements :

e  assouplir les régles de 1'Aide financiére de dernier recours et hausser le montant des gains de
travail permis sans réduction du montant des prestations pour les personnes avec contraintes
sévéres a l'emploi (il est actuellement de 1003);

e  s’assurer que les agents des CLE maitrisent la teneur de ces régles;

e proposer des mesures ou programmes d’aide financiére pour les employeurs désirant
accueillir cette clientéle afin de pouvoir verser une allocation de fréquentation a cette
clientéle, en compensation des services rendus;

e clarifier les notions d’assurance et de responsabilité (questionnement souvent soulevé par les
employeurs considérant le statut de cette clientéle);

e  assurer une réponse aux besoins de stimulation et d’accompagnement pour 1’organisation du
travail et la réalisation des taches demandées;

e  développer davantage de milieux pouvant offrir des activités contributives;

e financer des organismes communautaires ou des entreprises d’économie sociale pour
qu’elles développent des stages de travail adaptg.

Mesures de la Solidarité sociale

La Loi sur les personnes et les familles introduit deux programmes d’aide financiére de dernier
recours : le Programme d’aide sociale et le Programme de solidarité sociale.

Le Programme d’aide sociale vise a accorder une aide financiere de dernier recours aux personnes
qui ne présentent pas de contraintes séveres a I’emploi. 1l vise aussi a les encourager a exercer des
activités favorisant leur intégration en emploi ou leur participation sociale et communautaire.
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Afin de favoriser I'atteinte des objectifs du Programme d'aide sociale, la Loi permet d’offrir aux
personnes qui y sont admissibles des mesures, programmes et services d'aide a 1'emploi ou d'aide
et d'accompagnement social et, le cas échéant, d’adapter ceux-ci afin de répondre aux besoins des
personnes présentant des difficultés particulieres.

Mécanismes

Des mécanismes permettent de mener des actions concertées, en collaboration avec les autres
ministéres et organismes concernés, afin de proposer aux personnes et aux familles admissibles
au programme une offre de service continue et intégrée.

Le Programme de solidarité sociale vise a accorder une aide financiére de dernier recours aux
personnes qui présentent des contraintes séveres a I’emploi. S’il s’agit d’une famille composée de
deux adultes, il suffit qu'un seul adulte démontre qu’il présente des contraintes séveres a 1’emploi
pour étre admissible a ce programme. Ce programme veut également encourager l'inclusion et la
participation sociale de ces personnes de méme que leur contribution active a la société, avec le
soutien et I'accompagnement qu'elles requiérent.

Formes d'aide

Afin de favoriser l'atteinte des objectifs du Programme de solidarité sociale, la Loi permet d’offrir
aux personnes qui y sont admissibles des programmes et services d'aide a I'emploi ou d'aide et
d'accompagnement social et, le cas échéant, d’adapter ceux-ci afin de répondre aux besoins
particuliers des personnes visées. Il peut ainsi contribuer a 'adaptation des emplois ou favoriser la
réalisation d'activités de participation sociale et communautaire développées dans le cadre de
stratégies locales d'insertion sociale.

Résultats des collectes d’information

e Incitatifs a I’emploi

Il a été mentionné que la structure financiére en matiére de solidarité sociale peut constituer un
frein a I’intégration en emploi.

Par exemple, la perte du carnet de réclamation constituerait toujours un frein a I’emploi, méme si
la personne peut le conserver quatre ans suivant son entrée sur le marché du travail. Le retour au
statut de contrainte séveére a I’emploi (ou la peur de ne plus pouvoir étre reconnu comme ayant
une contrainte sévere a I’emploi) apreés un échec sur le marché du travail constituerait également
un frein au passage vers I’emploi.

Le MESS rappelle que, selon les régles modifiées il y a quelques années, le dossier d’allocation
financiere de dernier recours des personnes ayant des contraintes séveres a 1’emploi (CSE) reste
ouvert tant et aussi longtemps qu’elles ont droit a leur carnet de réclamation (quatre ans). Au
cours de cette période, les personnes sont réadmises automatiquement dans le méme statut et sans
qu’il y ait calcul des avoirs liquides. Malgré ce changement apporté, le commentaire précédent a
été formulé et ressort de la collecte d’information.
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e Gains autorisés en sus de I’allocation financiere de dernier recours

Le Réglement sur 1’aide aux personnes et aux familles prévoit que les cadeaux sont comptabilisés
aux fins de I’établissement de la prestation.

Des personnes ont fait part de leur inconfort par rapport a cette situation. On peut soulever le cas,
par exemple, des personnes prestataires d’une allocation financiére de dernier recours participant
a un plateau ou a un stage de travail qui regoivent des entreprises qui les accueillent une
compensation financiére au montant autorisé par le législateur. Certaines entreprises ajoutent a
cette allocation des cadeaux ou toute autre forme de reconnaissance en biens matériels. Tel que le
prévoit la Loi, les agents dans les centres locaux d’emploi (CLE) exigent des intervenants du
réseau de la santé et des services sociaux, des familles naturelles ou des responsables des
ressources non institutionnelles d’évaluer la valeur de ces cadeaux, de I’ajouter aux gains en
argent en vue de déduire 1’excédent des gains autorisés de la prestation d’aide sociale.

o Remboursement des frais de déplacement liés a la fréquentation d’activités thérapeutiques

Tel que le prévoit la Loi, les prescriptions médicales sont requises pour autoriser le
remboursement des frais de déplacement reliés aux activités thérapeutiques pour le
développement de la personne.

Les personnes consultées nous ont fait part que cette obligation leur posait un certain nombre de
difficultés puisqu’elles n’ont pas toujours facilement accés a un médecin de famille. Les délais
d’accés a un médecin peuvent parfois &tre longs. En plus, elles mentionnent qu’elles doivent
payer des frais pour faire remplir le formulaire requis. Elles s’interrogent sur la possibilité de
modifier cette obligation.

Famille

Les personnes rencontrées mentionnent 1’offre de service de surveillance aprés 1’école du
ministére de la Famille comme une expérience positive pour les parents de jeunes handicapés de
12 221 ans.

Certains suggerent d’étendre cette offre de service aux familles d’adultes qui fréquentent des
services d’activités de jour dont les horaires réduits compliquent la conciliation travail-famille.

Loisirs et Sport

Les loisirs et les sports sont des activités permettant aux personnes ayant une déficience de
participer a la vie sociale et également de maintenir leurs acquis.

Il y a quelques projets qui ont été portés a notre attention lors des collectes d’information; cela
semble &tre un complément intéressant aux services des organismes communautaires du réseau de
la santé et des services sociaux.

Une collaboration des municipalités serait souhaitée a cet égard.
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Transport

Bien qu’il soit offert de porte en porte, le transport adapté est une forme de transport collectif
destiné aux personnes handicapées répondant aux critéres de la Politique d’admissibilité au
transport adapté. La municipalité établit les horaires de service et les circuits de desserte en
transport adapté selon les ressources dont elle dispose. Il est ainsi souvent difficile pour les
services de transport adapté de répondre a des demandes trop spécifiques quant aux heures de
départ et d’arrivée des clientéles des CRDITED par exemple, ou quant aux circuits & mettre en
place, dans une perspective de transport collectif et compte tenu de la disponibilité du ou des
véhicules en service.

En milieu rural, les services de transport adapté couvrent souvent de vastes territoires, ou la
clientele est peu nombreuse et dispersée. L offre de service y est plus limitée, notamment dans les
territoires en périphérie. En dehors de la région de Montréal, ou 1’Agence métropolitaine de
transport (AMT) coordonne les déplacements métropolitains, et de la région de Québec, ou il y a
un projet-pilote d’interconnexion des services de transport adapté, les services de transport adapté
n’offrent généralement que quelques points de service hors territoire, souvent pour des
déplacements pour motifs médicaux.

En milieu urbain, les services de transport en commun régulier seront, au cours des prochaines
années, de plus en plus accessibles aux personnes handicapées, leur permettant de se déplacer
avec autonomie et de fagon spontanée, pour leurs activités communautaires et
socioprofessionnelles.

Résultats des collectes d’information

Tous les groupes interrogés ont soulevé le probléme du transport.
L’horaire des services de transport, leur disponibilité en milieu rural et les interconnexions entre
les transporteurs sont sans doute les problémes le plus énoncés.

EN BREF

e Les offres de service des différents ministéres ne constituent pas un véritable continuum.

e Chaque réseau intervient aupres des personnes a un moment donné de leur vie sans toujours
avoir une vue d’ensemble de leur projet de vie et étre en mesure d’assurer la transition et le
relais vers un autre réseau.

e Chaque réseau ne connait pas nécessairement ce que les autres réseaux font.

o Différents lieux de concertation existent, mais ne donnent pas toujours les résultats
escomptés.

e Il y a des initiatives prometteuses qu’il faudrait étendre et consolider. La TEVA ressort
réguliérement dans tous les groupes consultés.

o Les réseaux du MSSS et du MESS ne semblent pas avoir la méme vision de 1’intégration en
emploi. Les roles et responsabilités ne sont pas clairs entre les deux réseaux.

e Le succes de l'intégration sociale des personnes ayant une déficience ne peut étre assuré si
elles sont dans 1'impossibilité de se rendre a leurs activités par un moyen de transport.
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