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Message de la protectrice du citoyen

En octobre 2009, notre rapport spécial sur les services gouvernementaux destinés aux
enfants de 0 a 7 ans qui présentent un trouble envahissant du développement (TED)
était déposé a I’Assemblée nationale. Ses constats étaient clairs : ’'accés aux services
publics pour les enfants présentant un TED et leurs parents constitue un parcours
parsemé d’embliches qui engendre de nombreuses insatisfactions, généralement
fondées.

Le Protecteur du citoyen assure depuis le suivi de ses recommandations. Il constate les
efforts consentis par les divers réseaux et établissements publics, dans des conditions
parfois difficiles. 1l faut reconnafitre le chemin parcouru depuis et saluer le travail des
divers intervenants. Nous le constatons, établir ou renforcer la nécessaire collaboration
entre tous les intervenants des services publics impliqués dans la dispensation de
services variés constitue un grand défi. Cette collaboration efficace est pourtant d’une
importance cruciale pour assurer la prestation intégrée des différents services requis, en
continuité et au moment opportun. Cruciale aussi pour permettre la stabilité et
I’établissement d’un lien de confiance avec 'intervenant pivot désigné pour soutenir les
personnes présentant un trouble envahissant du développement, en particulier lors des
étapes de transition.

Dans la foulée du dép6t de ce premier rapport, le Protecteur du citoyen a recu des
plaintes et des signalements concernant I'insuffisance de services pour les personnes
adolescentes et adultes présentant un TED. L’insatisfaction persiste aupres de tous les
acteurs concernés, soit les personnes présentant un TED, leurs parents et proches
aidants ainsi que les divers intervenants. C’est ce qui nous a conduits a poursuivre nos
travaux d’analyse des services publics destinés aux personnes de plus de 7 ans qui
présentent un TED, tout en assurant parallelement le reéglement de ces plaintes
individuelles que nous avons jugées fondées.

Déterminer les causes de cette insatisfaction quasi généralisée a présenté bien des défis.
Contrairement a ce qui était anticipé, un de nos premiers constats est que I’on peut
recenser une offre diversifiée de services publics destinés aux personnes adolescentes et
adultes présentant un TED. Bien que théoriquement disponible, cette offre est
cependant, en réalité, peu et inégalement accessible. Il nous a semblé impératif de
comprendre les raisons de cet écart entre 'offre annoncée et I’acces réel des citoyens
aux services. C’est la raison d’étre du présent rapport.

Selon les différentes sources d’information auxquelles nous avons accés au moment de
rendre public ce rapport, environ 20 000 personnes pourraient présenter un trouble
envahissant du développement au Québec. Ce nombre est minimal. Par ailleurs, nous
n’avons pu recenser des données sur le nombre de proches aidants qui agissent aupres




d’elles. Ces personnes sont régulierement en contact avec les services publics et en
requierent elles-mémes certains, notamment ceux de répit général et spécialisé.

En tenant compte de la diversité de leurs profils, qui a une grande influence sur la nature
et sur I'intensité des services requis, notre analyse nous a permis de cerner quatre grands
thémes : un acceés aux services de santé et aux services sociaux fondé sur les besoins de
la personne, un parcours scolaire épanouissant, une vie active réussie qui permette le
plus possible 'accomplissement de soi et un milieu de vie adapté au niveau d’autonomie
de la personne présentant un trouble envahissant du développement. Pour chacun de
ces thémes, nous avons recensé les problemes rencontrés, tenté d’en illustrer I'impact
concret pour les citoyens visés et proposé des pistes d’amélioration réalistes et durables.

Notre analyse des besoins les plus fréquemment exprimés a mis en évidence, encore une
fois, la nécessité que les divers intervenants partagent une approche d’ensemble pour
répondre aux besoins diversifiés de personnes aux prises avec des problématiques
complexes. Cela exige de renforcer la capacité de ces intervenants provenant des
réseaux de la santé, des services sociaux, de I’éducation et de I’emploi, et de différents
établissements, d’harmoniser leurs interventions. Le renforcement du travail
intersectoriel est une condition nécessaire pour améliorer durablement la situation. Des
outils existent déja, comme le plan de services individualisé et intersectoriel (PSII). On
doit maintenant promouvoir leur utilisation optimale, voire la forcer.

Ce rapport s’adresse avant tout aux décideurs, administrateurs et intervenants des
réseaux publics qui doivent s’associer dans la dispensation des services liés aux troubles
envahissants du développement: le ministere de la Santé et des Services sociaux, le
ministére de I’Education, du Loisir et du Sport, le ministére de I’Emploi et de la Solidarité
sociale ainsi que I’Office des personnes handicapées du Québec. Il aborde des enjeux
d’orientation, de planification et de gestion des services, dont certains de nature
clinique. Il référe aussi a des expressions reconnues dans les milieux spécialisés, a des
structures, documents, instruments et approches a caractére spécialisé et souvent
technique. Malgré ce fait, chacune de nos recommandations a été formulée dans le but
d’améliorer trés concréetement I'accés aux services pour les personnes présentant un

TED et leurs proches.

Au cours des derniers mois, plusieurs groupes représentant d’autres personnes
vulnérables nous ont soumis des situations analogues a celles examinées dans le présent
rapport. Je souhaite que I’effort important du Protecteur du citoyen dans la réalisation
de deux rapports a I’égard des personnes présentant un TED puisse, dans une tres large
mesure, profiter a d’autres personnes vulnérables. Je pense en particulier a celles
présentant une déficience intellectuelle ou physique. Dans ce contexte, la réflexion
menée ici, les constats et les pistes de solution proposées pourront souvent s’appliquer a
elles aussi, avec les adaptations nécessaires. L’intégration et la participation sociale des
personnes présentant des déficiences diverses reposent en effet sur les mémes
principes. En outre, je souligne I'importance d’aborder la question de la clarification et de




’adaptation de l'offre de services publics, au bénéfice de toutes les personnes
handicapées.

Je remercie, en terminant, tous ceux et celles qui ont participé a nos consultations dans
le cadre de ces travaux. Les points de vue des personnes présentant un TED, de leurs
proches et des intervenants des divers réseaux publics de services ont enrichi notre
réflexion. Je les assure, avec mon équipe, de notre engagement a tout mettre en ceuvre
pour assurer un suivi efficace des recommandations de ce rapport. Les changements
demandés sont importants. lls sont cependant nécessaires pour assurer a des personnes
parmi les plus vulnérables de la société québécoise I’accés aux services que requiert leur
condition et optimiser les investissements publics consentis dans les divers réseaux. Je
comprends I'impatience de ces personnes, et de leurs proches, a voir la situation évoluer
positivement. Des actions seront posées a court terme, d’autres se réaliseront par
étapes et certaines recommandations exigeront la transformation de cultures
organisationnelles entiéres. Le Protecteur du citoyen suivra activement I’évolution de la
situation générale au cours des prochaines années et interviendra, dans tous les cas qui
seront portés a son attention, afin d’assurer le respect des droits et la qualité des
services offerts aux personnes présentant un TED et a leurs proches.

La protectrice du citoyen

Raymonde Saint-Germain







Sommaire'

Les troubles envahissants du développement (TED)" se caractérisent par des déficits
séveres et une altération envahissante de plusieurs secteurs de développement d’une
personne — capacités d’interactions sociales réciproques, capacités de communication -
ou par la présence de comportements, d’intéréts et d’activités stéréotypés. Les
déficiences qualitatives qui définissent ces affections sont en nette déviation par rapport
au stade de développement ou a I'age mental du sujet. Les TED regroupent cing
troubles, soit ’'autisme, le syndrome d’Asperger, les TED non spécifiques, le syndrome de
Rett et le désordre désintégratif de I'’enfance.

Les personnes présentant un TED ont des besoins diversifi€és en matiére de services
publics. Parmi ceux les plus fréquemment exprimés, on note : I’acceés aux services de
santé et aux services sociaux fondé sur leurs besoins; un parcours scolaire épanouissant;
une vie active réussie leur permettant de s’accomplir selon leur potentiel et un milieu de
vie qui respecte leur niveau d’autonomie.

L’accés aux services de santé et aux services sociaux afin de répondre aux besoins de la
personne

L’accés aux services, tant en matiére de santé physique que de santé mentale, est
souvent compromis pour les personnes présentant un TED. On note une tendance a lier
leurs problemes de santé physique au TED, en particulier lorsque la personne ne peut
communiquer verbalement.

Quant aux services en santé mentale, ils sont souvent limités a la consultation médicale
et au suivi de la médication. Dans certaines régions, ils ne sont disponibles qu’en centre
de santé et de services sociaux (CSSS). En présence de multiples problématiques, I’acces
aux services requis se complexifie davantage : on note de la confusion quant aux réles et
responsabilités des intervenants des différents établissements, ce qui mine les
collaborations et complique les interventions requises. Le développement de ’expertise
pour la prise en charge des personnes qui présentent a la fois un TED et un probléme de
santé mentale doit étre accéléré, afin que les intervenants puissent bénéficier d’outils
cliniques qui leur permettront d’agir plus efficacement.

Une attention particuliére doit étre également portée au développement de I'expertise
clinique requise pour la prise en charge des troubles de comportement, incluant les

' ’ensemble des recommandations formulées par le Protecteur du citoyen ainsi que le dispositif de suivi
sont présentés a I’annexe 1.

" Dans ce rapport, lorsque I"expression TED est utilisée, elle identifie toujours les troubles envahissants du
développement et jamais les personnes qui en sont atteintes. Lorsqu’il est question des personnes, elles
sont désignées comme « personnes présentant un TED » afin de préciser les particularités les concernant.
A l’annexe 2, le lecteur trouvera de I'information sur chacun de ces troubles.
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troubles graves ainsi que ceux liés a I’éveil de la sexualité et a la vie affective. Les équipes
des CSSS et les autres intervenants doivent disposer d’outils cliniques valides pour mieux
prévenir les comportements perturbateurs, plus particulierement a I’école.

Les familles des personnes présentant un TED sont particulierement fragiles a
’épuisement et a la détresse psychologique en raison de leurs lourdes responsabilités
parentales. D’importants besoins, souvent non satisfaits, sont documentés en matiére de
soutien et de répit. A cet égard, I'offre de services n’est pas toujours accessible et varie
beaucoup selon les régions. Le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) doit
rapidement réviser son Programme de soutien aux familles de personnes handicapées.
L’accent doit étre mis sur la mise en ceuvre de services intégrés en matiere de répit et de
répit spécialisé.

Un parcours scolaire épanouissant

Le réseau de I’éducation doit viser a développer le plein potentiel de la personne qui
présente un TED, tant en ce qui concerne ses apprentissages scolaires que ses habiletés
sociales et de communication. Une approche individualisée — fondée sur les besoins de
chacun — et la mise en place de mesures préventives ainsi que de services adaptés
exigent des collaborations efficaces entre les intervenants scolaires et ceux du réseau de
la santé et des services sociaux. A cette fin, le recours a un outil reconnu, le plan de
services individualisé et intersectoriel (PSIl), est a consolider. A I’heure actuelle, il n’est
pas élaboré ou suivi dans tous les cas ou il devrait I’étre.

Certaines pratiques de classement des éléves, sur la base de I'appartenance a une
catégorie de difficultés, suscitent des interrogations parce qu’elles ne reposent pas sur
I’évaluation rigoureuse des besoins et des capacités de chacun. Il faut privilégier, lorsque
possible, la recherche de formules mixtes d’intégration, plus souples et qui seraient
souvent davantage bénéfiques a I’éleve.

La gestion des comportements perturbateurs qui sont liés aux TED doit dépasser la
réponse immédiate a la crise. Elle doit englober des éléments de prévention et de suivi
en milieu scolaire, essentiels pour ne pas compromettre la réussite du parcours scolaire.
Il faut assurer la disponibilité des services d’accompagnement en dehors de la salle de
classe. En cas de crise qui exige une intervention immédiate auprés de I’enfant
présentant un TED, il faut s’assurer de la présence d’une personne ressource stable et
disponible et d’un lieu adéquat permettant de récupérer dans le calme. Cette gestion
doit aussi favoriser la collaboration efficace entre les intervenants du milieu scolaire et
ceux du réseau de la santé et des services sociaux.

La violence et I'intimidation a I’école touchent d’une fagon particuliére les éléves
présentant un TED. Bien que déja sensible a cette question, le ministére de I’Education,
du Loisir et du Sport (MELS) doit y accorder une priorité plus grande. La mise en ceuvre
de services directs pour contrer efficacement le harcélement, I'intimidation et la violence
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a ’égard de tous les éléves et, plus spécifiquement, envers les plus vulnérables d’entre
eux se fait attendre.

Une vie active réussie permettant I'accomplissement de soi

Apres le parcours scolaire, les besoins des personnes présentant un TED demeurent
multiples. Certaines réussiront a intégrer le marché du travail, alors que d’autres se
réaliseront plutot par diverses activités qui favorisent leur participation sociale. Or, dans
le réseau de la santé et des services sociaux, I’offre de services visant I'intégration et la
participation sociale n’est généralement disponible qu’a partir de I’age de 21 ans, méme
dans le cas ou la personne a terminé sa scolarité a 16 ans. Pour éviter une interruption,
ces services devraient étre accessibles dés la fin du parcours scolaire.

La redéfinition du role des centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en
troubles envahissants du développement (CRDI-TED) souléve de grandes inquiétudes.
On craint que certains de leurs services ne soient plus offerts, sans que les CSSS et les
organismes communautaires puissent s’ajuster au nouveau contexte et prendre la
releve. On appréhende une disparition des services d’activités de jour ou de participation
sociale pour les personnes inaptes a intégrer le marché de I’emploi. Le Protecteur du
citoyen constate qu’actuellement, ces services ne font pas I'objet d’'une prise en charge
adéquate. Dans ce contexte, le MSSS doit préciser rapidement, avec la collaboration de
ses partenaires, la nature et le contenu de I'offre d’activités de jour qu’il entend offrir.
Egalement, il doit s’assurer que les instances a qui il en confie la responsabilité disposent
des ressources requises pour dispenser adéquatement ces services.

Un milieu de vie qui respecte le niveau d’autonomie de la personne

A

L’accés a un milieu de vie adéquat respectant le niveau d’autonomie de la personne
présentant un TED est crucial. Cependant, nous constatons que peu de possibilités sont
offertes en dehors des formules traditionnelles d’hébergement public et que celles-ci
sont, le plus souvent, soumises a de longues listes d’attente. La pénurie de places se
traduit fréquemment par des regroupements non appropriés de personnes qui ne
partagent pas les mémes besoins.

Ce dernier constat fait ressortir la nécessité d’accroitre la disponibilité d’une offre
d’hébergement diversifiée et adaptée aux besoins particuliers des personnes présentant
un TED. Il apparait aussi trés avisé d’investir dans le développement des habiletés de vie
domestique (comme apprendre a faire I’épicerie ou a gérer son budget), ce qui
permettrait a plus de personnes d’améliorer leur autonomie.

Plusieurs adultes qui présentent un TED demeurent chez leurs parents ou d’autres
proches. Le vieillissement de ces derniers, voire leur déces, a un impact important. Dans
ces circonstances, le départ éventuel de la personne présentant un TED de la maison
familiale vers une ressource résidentielle doit étre mieux planifié. Des initiatives locales
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s’adressant a des personnes présentant une déficience intellectuelle semblent étre des
pistes de solution intéressantes sur lesquelles se baser.

AGIR A PARTIR D’UNE VISION D’ENSEMBLE

Pour le Protecteur du citoyen, la réponse a ces différents besoins requiert de tous les
ministeres et organismes concernés ainsi que de leurs réseaux respectifs une approche
d’ensemble qui soit concertée. Cela suppose une vision partagée et un plan d’action clair
auquel tous adheérent. Les cultures des diverses organisations doivent évoluer en ce sens.
Ce changement majeur exige de travailler sur trois fronts :

1- Préciser les réles et les responsabilités des divers intervenants publics impliqués

Un constat qui se dégage de notre examen est que I’engagement gouvernemental est
clairement formulé a I’aide de plusieurs politiques publiques qui proposent une approche
globale, intégrée et intersectorielle. Malgré cela, dans les trois réseaux publics plus
particulierement concernés (santé et services sociaux, éducation et emploi), le partage
des rdles et des responsabilités des divers intervenants impliqués s’avere souvent, dans
les faits, problématique.

Dans le réseau de la santé et des services sociaux, le travail persiste a I'intérieur des
«silos institutionnels » auxquels sont rattachés les intervenants des différents
établissements. La continuité des services n’est pas assurée. On observe des variations
régionales importantes dans 'offre de services s’adressant aux personnes qui présentent
un TED. Le MSSS doit préciser les roles et les responsabilités de chacun et insister pour
que les fondements du projet clinique soient bel et bien respectés autant dans la
définition que dans la dispensation de I’offre de services. Dans le réseau de I’éducation,
de grandes variations sont observées dans l'interprétation du mandat de I’école par la
commission scolaire, ce qui doit retenir I’attention du MELS. De son c6té, le ministére de
’Emploi et de la Solidarité sociale (MESS) doit préciser le réle qu’il entend jouer en faveur
des personnes qui ne pourront intégrer le marché de I’emploi.

Le leadership doit étre également assuré dans les trois ministéres (MSSS, MELS, MESS)
afin d’en arriver a la conclusion d’ententes de collaboration impliquant efficacement tous
leurs réseaux. De nouveaux incitatifs doivent étre introduits pour accroitre le
développement de ’employabilité deés la fin des études, I'intégration, le soutien et le suivi
en emploi, de méme qu’en matiere de participation sociale, incluant les activités de jour.
L’ensemble des personnes handicapées devraient pouvoir bénéficier des améliorations a
mettre en ceuvre par ’entremise de telles ententes de collaboration.

2- Améliorer la mesure de la performance

Dans un cadre de gestion axée sur les résultats, tout ce qui n’est pas mesuré dans la
reddition de comptes est moins susceptible d’étre priorisé. C’est le cas de 'obligation de
collaboration intersectorielle prévue dans diverses ententes, notamment par le
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mécanisme du plan de services intégré et intersectoriel (PSIl). En 'absence d’indicateurs
pertinents pour mesurer sa mise en ceuvre, les réseaux publics ne sont pas suffisamment
incités a prioriser cet aspect. Il faut donc élaborer des indicateurs pertinents afin de
mesurer I'efficacité du partenariat intersectoriel et son impact sur les personnes qui
recoivent les services.

Les outils de mesure utilisés doivent rendre imputable le bon intervenant pour que
s’impose la collaboration. De plus, il faut mesurer le résultat a I'aide du bon indicateur
pour s’assurer que les réseaux publics ont fait le maximum avec les ressources
consenties. A ces égards, chacun des réseaux publics a du travail a faire pour améliorer
sa propre reddition de comptes et la rendre plus éclairante sur 'impact de son action
aupres des personnes concernées.

Dans le réseau de la santé et des services sociaux, si le mécanisme des ententes de
gestion entre les paliers national, régional et local est pertinent, il comporte de
nombreuses limites qui sont a repousser. La premiére génération des conventions de
partenariat en cours de réalisation dans le réseau de I’éducation n’étant pas encore
complétée, plusieurs résultats ne sont pas disponibles. Quant au réseau de I’emploi, des
précisions sont a apporter dans la reddition de comptes sur I'offre de services pour les
personnes handicapées, et notamment celle concernant les personnes présentant un
TED.

3- Clarifier I'offre de services publics pour les personnes vulnérables

Actuellement, la réponse aux besoins des personnes présentant un TED repose sur des
approches qui sont différentes d’un réseau de services a I'autre. Le Protecteur du citoyen
est d’avis que c’est aussi le cas, a des degrés divers, pour I’ensemble des personnes
vulnérables, notamment celles qui présentent un handicap physique, une déficience
intellectuelle ou un probléme de santé mentale. Cette situation s’explique, en premier
lieu, par I’absence d’une offre de services clairement définie et adaptée a I’ensemble des
personnes vulnérables.

Dans le réseau de la santé et des services sociaux, nous constatons d’importantes
variations régionales quant a I'accés aux services et a leur disponibilité. Une offre de
services plus concrete demeure a établir dans le réseau de I’éducation pour les
personnes handicapées de méme que dans le réseau de I’emploi, pour le volet de la
participation sociale de ceux qui ne pourront intégrer le marché du travail. Chaque
ministére doit donc clarifier et adapter son offre de services au bénéfice des personnes
vulnérables afin de la rendre plus accessible.

TROIS PRIORITES D’INTERVENTION DANS L’IMMEDIAT

Les recommandations du Protecteur du citoyen s’inscrivent donc dans cette logique.
Elles nécessitent un travail important, qui devra s’accomplir par étapes et en continu, par
les ministeres, réseaux et établissements publics concernés. Dans certains cas, leur mise
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en ceuvre exige d’influencer de vastes réseaux, ce qui requiert beaucoup d’efforts et un
leadership solide.

Par ailleurs, notre analyse a fait ressortir la nécessité d’agir en priorité sur trois
dimensions : le développement de I’expertise pour la prise en charge des personnes qui
présentent a la fois un TED et un probléme de santé mentale, ’'amélioration de I'offre de
services de répit pour les parents et proches aidants ainsi que de celle concernant les
activités de jour pour les personnes qui ne peuvent intégrer le marché de ’emploi. Des
mesures transitoires a réaliser a court terme sont attendues de la part des ministeres
concernés afin d’améliorer rapidement la réponse a ces besoins spécifiques.

La mise en commun des efforts de tous les ministeres visés et de leurs réseaux
respectifs, alliée a la participation des jeunes et des adultes présentant un TED ainsi que
celle de leurs proches, permettra d’offrir une réponse mieux adaptée a leurs besoins. Les
personnes bénéficiant de cette offre de services améliorée seront également mieux
informées des services auxquels elles sont en droit de s’attendre, conformément a
’engagement gouvernemental.

Le Protecteur du citoyen formule, a cette fin, 17 recommandations qui se découpent
pour mieux préciser certains champs d’intervention qui nous sont apparus
fondamentaux. On peut résumer leur contenu de la fagon suivante :

> Le développement de I’expertise clinique en santé mentale et d’outils cliniques pour
prévenir les comportements perturbateurs;

» La mise en place de services de soutien et de répit pour les parents et les proches;

» L’accompagnement des éléves plus vulnérables, la prévention du harcélement et de
P’intimidation ainsi que I"'amélioration de I'intervention spécialisée a I’école;

» Des moyens favorisant I'intégration et la participation sociale, incluant les activités
de jour;

> Le développement des habiletés de vie domestique et la planification de la transition
vers un nouveau milieu de vie lors du vieillissement des familles;

> L’élaboration et I’application systématique du plan de services individualisé et du
plan de services individualisé intersectoriel;

» La précision des rdles et des responsabilités dans chacun des réseaux publics ainsi
que I"lamélioration des collaborations et des partenariats intersectoriels.
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1

Introduction"

Les troubles envahissants du développement (TED) sont considérés, par les experts,
comme étant complexes'. lls se caractérisent par des déficits sévéres et une altération
envahissante du développement cognitif et adaptatif d’'une personne. Selon les critéres
utilisés dans la 4° édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
(DSM-1V)?, les TED regroupent cinq troubles, soit I'autisme, le syndrome d’Asperger, le
TED non spécifié, le syndrome de Rett et le trouble désintégratif de I’enfance.

La définition de ces critéres est actuellement réexaminée par un comité d’experts dans
le cadre de la préparation de la 5° édition de ce manuel (DSM-V). Une nouvelle
classification introduisant la notion et 'usage de I’expression «trouble du spectre de
I’autisme (TSA) » serait évaluée pour désigner de nouvelles catégories de TED. Selon les
résultats préliminaires de travaux de recherche récents’, le changement considéré
pourrait avoir des répercussions en matiere d’organisation des services, pour ces
personnes. Méme si ’expression TSA devient de plus en plus largement utilisée, le
Protecteur du citoyen ne se prononce pas ici sur ces travaux de révision. Il réserve son
avis quant a l'impact qu’ils pourraient éventuellement susciter sur la prestation des
services publics et, dans le présent rapport, il maintient 'usage de I’expression
« troubles envahissants du développement (TED) ».

Les personnes présentant un TED sont considérées comme étant des personnes
handicapées au bénéfice desquelles le gouvernement québécois s’est engagé a offrir
des services de qualité. Cet engagement gouvernemental est précisé dans les
politiques, programmes, plans d’action et orientations des différents réseaux publics. A
partir de ’examen de I’engagement gouvernemental, le Protecteur du citoyena:

> estimé les écarts entre I'offre de services destinée aux personnes présentant un TED
et la disponibilité effective des services;

> identifié des obstacles a I'implantation de I'offre de services;

» recommandé des solutions, dans une perspective pragmatique, pour répondre aux
besoins les plus fréquemment exprimés par les personnes présentant un TED et
leurs proches aidants.

4 Ce faisant, il a cherché a identifier les meilleures pratiques et les expériences qui ont

connu du succés dans les réseaux de la santé et des services sociaux, de I’éducation et
de I’emploi. Dans le cadre de ses travaux, le Protecteur du citoyen a eu recours a

" Dans le présent texte, les notes explicatives sont indiquées en chiffres romains et placées en bas de

page. Les références bibliographiques sont numérotées en chiffres arabes et renvoient a la bibliographie
présentée a la fin du rapport.
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I’analyse de plusieurs sources distinctes d’information. Ces derniéres sont exposées et
approfondies a I'annexe 3, qui fait aussi état des divers aspects méthodologiques*®
relatifs a ’application des méthodes scientifiques utilisées. A titre d’exemple, citons :

> P’analyse des plaintes recues par tranches d’age';

> la cartographie de 'imputabilité relative au plan d’action du document d’orientation
intitulé Un geste porteur d’avenir’;

» I'analyse critique des études scientifiques portant sur I’organisation des services aux
personnes présentant un TED, a I’échelle internationale;

» les données recueillies sur le terrain a I’aide d’entrevues individuelles ou de groupe.

5 Nous avons de plus tenu des groupes de discussion avec des personnes présentant un
TED. Ces derniéres ont beaucoup insisté pour nous démontrer a quel point, malgré un
méme diagnostic, leurs forces, leurs faiblesses et conséquemment, leurs besoins en
services adaptés a leur condition spécifique peuvent différer. Cela correspond aux
résultats documentés’® dans les écrits scientifiques qui illustrent la grande variabilité
des profils de besoins qui s’accroissent au fur et a mesure que les personnes vieillissent.

6 Toutefois, un fort consensus se dégage autour de certains besoins communs a la
majorité des personnes adolescentes et adultes qui présentent un TED, soit :

> unacces aux services de santé et aux services sociaux fondé sur leurs besoins;
» un parcours scolaire épanouissant;
> une vie active réussie permettant 'accomplissement de soi;

> un milieu de vie qui respecte leur niveau d’autonomie.

" Les ministéres et la majorité des organismes de I’'administration publique sont assujettis a la compétence
du Protecteur du citoyen. Cependant, s’il a compétence quant aux matiéres relevant du ministére de
I’Education, du Loisir et du Sport (MELS), ce n’est pas le cas pour celles relevant des commissions scolaires
et des établissements scolaires. Bien que recevant un nombre important de demandes concernant le
réseau de I’éducation, soit 105 en 2010-2011, le Protecteur du citoyen ne peut les traiter comme des plaintes
dans le champ de compétence qui lui est dévolu par la loi. Nous avons tout de méme utilisé le résumé de
certaines de ces demandes pour illustrer des situations problématiques dans ce rapport. En ce qui
concerne le réseau de la santé et des services sociaux, le Protecteur du citoyen assure I’application, depuis
avril 2006, de la Loi sur le Protecteur des usagers en matiere de santé et de services sociaux et intervient
généralement en deuxiéme recours, le premier recours étant le commissaire local ou régional aux plaintes
et a la qualité des services. En 2010-2011, le Protecteur du citoyen a recu 1188 plaintes concernant le
ministére de la Santé et des Services sociaux et son réseau d’établissements.

¥ Une cartographie est une représentation concise de données multiples visant la simplification de
phénomenes complexes afin de permettre leur compréhension rapide et pertinente.
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7 Dans ce rapport, le Protecteur du citoyen examine attentivement I’accés au réseau de la
santé et des services sociaux, les voies d’action privilégiées durant le parcours scolaire,
la transition a la vie active et I'appropriation d’un milieu de vie adéquat pour la
personne présentant un TED. Cette analyse des différents besoins individuels met en
évidence les enjeux systémiques”' quant a I'organisation des services a "ensemble des
adolescents et des adultes présentant un TED, lesquels sont approfondis a la fin du
rapport.

8 La réponse adéquate a ces différents besoins requiert une approche globale et
concertée avec I’ensemble des partenaires gouvernementaux concernés de méme que
le développement des outils de mise en ceuvre. Les constats a cet égard permettront
d’apprécier le respect de I’engagement gouvernemental pour les personnes
adolescentes et adultes présentant un TED et de conclure sur la nécessité de clarifier et
d’adapter I’offre de services publics leur étant destinée.

V! Pour le Protecteur du citoyen, une intervention systémique exige d’examiner les liens entre différents
éléments qui peuvent a premiére vue paraitre indépendants, mais qui se conjuguent et se renforcent
mutuellement pour créer ou aggraver une situation préjudiciable pour un groupe de citoyens.
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10

1

1 Un acces aux services de santé et aux
services sociaux fondé sur les besoins

En matiere de santé et de services sociaux, les personnes adolescentes et adultes
présentant un TED requiérent un vaste éventail de services qui va au-dela de ceux les
concernant directement. En effet, les besoins des proches de ces personnes, en tout
premier lieu ceux de leurs parents ou aidants naturels, doivent également étre
considérés.

Les personnes présentant un TED que nous avons rencontrées aspirent a une offre de
services disponible en temps opportun, en matiére de santé et de services sociaux. Par
exemple, la présence d’un intervenant pivot ainsi que I’évaluation globale de leurs
besoins sont parmi les éléments le plus souvent requis. Quant a eux, leurs parents
souhaitent, parmi les besoins les plus clairement exprimés, 'accés a des services de

répit, de gardiennage et de dépannage mieux structurés"".

De maniére générale, un accés sans discrimination a I’ensemble des programmes-
services"" de santé et sociaux doit &tre assuré aux personnes présentant un TED, en
tenant compte de leurs besoins particuliers. A ce sujet, le Protecteur du citoyen reléve
la difficulté de départager la responsabilité de répondre aux besoins entre les
établissements offrant des services en santé mentale, les CSSS,

les CRDI-TED et les centres jeunesse. Les relations peuvent alors |, oo oo
devenir tendues. Des mésententes émergent parfois entre ces | pour les adolescents et
établissements, portant le plus souvent sur la détermination de | les adultes présentant
I’acteur a qui incombent la prise en charge et les colts afférents. | un TED doit reposer sur
En fait, "accés aux services pour les adolescents et les adultes | action cohérente et

) s .

P . y s . complémentaire de
présentant un TED doit reposer sur l'action cohérente et | .  ieurs
complémentaire de nombreux acteurs gouvernementaux, | gouvernementaux.
laquelle réfere a plusieurs politiques et cadres de référence.

V' Le lecteur non familier avec le réseau de la santé et des services sociaux est invité a consulter 'annexe 4

pour obtenir une description plus détaillée.

! Deux programmes-services (santé publique et services généraux) touchent I’ensemble de la population
et sept programmes-services (perte d’autonomie liée au vieillissement, déficience physique, déficience
intellectuelle et TED, jeunes en difficulté, dépendances, santé mentale et santé physique) visent des
clientéles particuliéres pour une partie de leurs besoins trés spécifiques.
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1.1 L’engagement gouvernemental en matiére de santé et de services
sociaux

En 2003, dans un document d’orientation intitulé Un geste porteur d’avenir®, le
gouvernement proposait I'organisation régionale d’une «gamme compléte de
services » afin de répondre aux besoins des personnes présentant un TED. Les résultats
visés étaient 'augmentation de la disponibilité de services de qualité et une plus grande
souplesse pour soutenir les changements liés a I"amélioration des connaissances a
’égard des services et de leur organisation. En somme, Un geste porteur d’avenir®
mettait I'accent sur lintégration et la participation sociale, avec une insistance
particuliére au soutien a apporter aux personnes présentant un TED lors des étapes de
transition introduisant des changements significatifs dans leur vie. C’était le premier
travail important de reconnaissance de la nécessité d’une offre de services mieux
adaptée et d’une coordination des plans de services par un intervenant pivot™.

Une seule autre politique vient préciser une base commune de parameétres pour 'accés
a des services de soutien pour les personnes ayant une incapacité, celles requérant des
services a moyen et a long terme ainsi que pour les proches aidants. Il s’agit de la
Politique de soutien a domicile’ qui préconise, notamment, de renforcer I'autonomie de
la personne et son soutien dans le milieu le plus « normalisant possible ».

Plus récemment, en 2008, le Plan d’accés pour les personnes ayant une déficience™ s’est
ajouté pour guider I'implantation des services en déficience physique (DP), en
déficience intellectuelle (DI) et en TED. Ce document établit des standards d’accés et de
continuité des services pour répondre aux besoins de ces personnes. Concretement, il
vise a ce que tant en CSSS qu’en CRDI-TED, les services débutent en:

> 72 heures pour le niveau de priorité « urgent »;
» 30 jours en CSSS et 90 jours en CRDI-TED pour le niveau de priorité « élevé »;

> un délai a étre précisé selon I’évaluation du cas, mais ne pouvant excéder 12 mois,
pour le niveau de priorité « modéré ».

" Depuis 1990, en matiére de réponse a des besoins diversifiés, ’article 103 de la Loi sur les services de santé
et les services sociaux" prévoit une disposition concernant le plan de services individualisé (PSI). Ce plan est
réalisé lorsqu’une personne doit recevoir des services dispensés par plus d’un intervenant ceuvrant dans
plus d’un établissement; ceci doit mener a un exercice de planification concertée des services, a partir
d’objectifs spécifiques, sous la supervision d’un intervenant responsable de sa mise en ceuvre. Le plus
souvent, cet intervenant porte le nom d’intervenant pivot. La LSSSS définit aussi le plan d’intervention (PI)
qui comprend généralement l'identification des besoins de la personne, les objectifs a poursuivre, les
moyens a utiliser, la durée prévisible des services ainsi qu’une mention de révision périodique.
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Le niveau d’urgence est déterminé en fonction de la menace a I'intégrité ou a la sécurité
des personnes. Pour ce qui est de la continuité, le Plan d’accés'® propose les standards
suivants:

Par ailleurs, c’est le CSSS qui est imputable de I’évaluation des
besoins et de la définition de I'offre de services en convenant des
modalités de dispensation avec l'usager. Pour ce faire, le CSSS doit | et de la définition de
élaborer un projet clinique™". Pour respecter les fondements du | Foffre de services; les
projet clinique, le CSSS doit élaborer des trajectoires de services et | CRDPetles CRDI-TED
conclure des ententes avec les partenaires lorsque requis,

la désignation” d’un «intervenant pivot du réseau » pour accompagner la personne
et la famille pour 'obtention des services hors établissement;

la planification concertée des services par les partenaires™, plus particulierement
lors des périodes de transition™", a I’aide du plan de services individualisé (PSI).

Le CSSS est imputable de
I’évaluation des besoins

sont des établissements
de deuxiéme ligne qui

notamment les CRDP et les CRDI-TED. Ces derniers sont dorénavant offrent des services
des établissements de deuxiéme ligne qui offrent des services | spécialisés.
spécialisés, accessibles sur référence du CSSS qui demeure la porte
d’entrée aux services.

En résumé, le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) présente une offre
et une organisation des services de santé et sociaux qui visent a assurer aux personnes
présentantun TED :

» le respect de leur intégrité et de leur autonomie dans un milieu de vie le plus
normalisant possible;

» laréduction des inégalités d’accés aux services;

> "accompagnement vers I'intégration et la participation sociale.

X Désigné par le CSSS ou le CR sile CSSS est non présent.

" Les principaux partenaires sont: les CRDI-TED, CRDI, CR, CRDP, centres jeunesses, centres hospitaliers
(plus spécifiquement en pédiatrie et en pédopsychiatrie), médecins (généralistes et spécialistes) et les
organismes communautaires.

X!'Les principales périodes de transition sont I’entrée au service de garde, ’entrée a I’école, le passage du
primaire au secondaire, le passage de I’école a la vie adulte ainsi que tout changement de milieu de vie.

X" Dans le Cadre de référence du projet clinique®, on précise a la page 17 qu’il « référe 3 une démarche qui
vise a répondre aux besoins de santé et de bien-étre de la population d’un territoire a partir de divers
modes de prestation de services adaptés aux réalités locales, articulés entre eux (...). Il tient compte du
réle et des responsabilités des acteurs sectoriels et intersectoriels et du potentiel de contribution des
divers acteurs. Il suppose que les divers interlocuteurs se rendent imputables des services qu’ils offrent et
des ressources mises a leur disposition ». La responsabilité de I’élaboration du projet clinique est confiée
au CSSS.
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18 Pour le MSSS, la mise en ceuvre des politiques se fonde sur des modes généraux de
coordination et de partenariat entre les acteurs et cible des actions basées sur une
approche individualisée selon les besoins. Les sections suivantes présentent les
constats du Protecteur du citoyen quant a cette mise en ceuvre au regard des
problématiques relatives a la santé physique, a la santé mentale, aux troubles du
comportement, incluant les troubles graves du comportement. Une derniére section

précise I'offre de services et nos constats en matiére de soutien aux familles.
1.2 Les problématiques liées a la santé physique

19 Pour la trés grande majorité de la population, incluant les personnes présentant un TED,
il va de soi qu’il faut faire appel a un médecin de famille et non directement a un
spécialiste lors de I'apparition d’un symptéme d’une maladie physique. Pour les
personnes présentant un TED, la capacité d’obtenir les soins médicaux requis repose
notamment sur la désignation d’un intervenant pivot qui coordonne les divers rendez-
vous et assure leur accompagnement™. ’encadré suivant présente un exemple de
situations vécues au quotidien par certaines familles de personnes présentant un TED et
met en évidence I'importance de I’action d’un intervenant pivot.

i Un déménagement aux conséquences inattendues

Aprés deux ans en région, une famille comprenant un adolescent présentant un TED et |
une déficience physique revient s’installer en ville. Elle s’attend a retrouver les services
de soutien et d’aide qu’elle recevait avant son déménagement. A la suite d’une
évaluation de ses besoins, le CSSS désigne un intervenant pivot pour coordonner le plan
de services individualisé de I’adolescent. Six mois aprées avoir amorcé son mandat, il est
retiré du dossier sans que la famille ne soit informée des raisons motivant cette décision.
Pourtant, la famille considérait que l'intervenant pivot avait fait un bon travail, qu'il
connaissait maintenant bien la situation de I’adolescent et elle souhaitait qu'il puisse
poursuivre le travail. Depuis ce temps, le plan de services individualisé n'a pas été
actualisé, la famille n’obtient plus de soutien dans I'organisation des services spécialisés
et des suivis médicaux requis par I’état de santé de I’adolescent. Elle porte plainte. Apres
son enquéte, le Protecteur du citoyen est d'avis que la situation particuliere de cet
adolescent nécessite une action rapide pour l'actualisation du plan de services
individualisé, incluant la désignation d’un intervenant pivot, comme prévu a l'article 103
de la Loi sur les services de santé et les services sociaux’. Le CSSS accepte les
recommandations et leur suivi selon les échéanciers établis.

XV Depuis les orientations de 2003 du Geste porteur d’avenir®, C’est de cette facon qu’on a prévu organiser

les services, mais des CSSS, dans certaines régions, tardent a fonctionner ainsi.
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Par ailleurs, il est souvent difficile d’obtenir une évaluation en santé physique en milieu
hospitalier pour les personnes présentant un TED. En effet, on note une tendance a
relier systématiquement leurs symptémes a un probleme de

santé mentale ou a la présence de déficience intellectuelle™. De | ! est souvent difficile
plus, Iors,que la personne a une problém,a’fique supplémentaire :V‘ZZZZ';:'; sonté

en santé mentale, souvent on la référe directement en physique en milieu
psychiatrie. Cela retarde la prise en charge du probléme de | hospitalier pour les
santé physique, notamment a 'urgence des hopitaux ou il est | personnes présentant
parfois difficile de distinguer I’expression de la douleur de celle | un TED.

du trouble de comportement.

Par ailleurs, le séjour lors d’une hospitalisation peut étre difficile, car le plus souvent, les
intervenants connaissant déja la personne (provenant du CSSS ou du CRDI-TED) et ceux

des centres hospitaliers n’interagissent pas pour offrir une réponse adaptée a ses
besoins. Les agences de la santé et des services sociaux devraient s’assurer :

> que les plans de services individualisés (PSI) prévoient ces situations;

> et que les protocoles d’intervention, établis entre les établissements dans les cadres
de référence régionaux, permettent aux intervenants des CSSS ou des CRDI-TED de
se rendre dans les hdpitaux pour travailler en complémentarité.

1.3 Les problématiques liées a la santé mentale

Les études® ™™ décrivent I’adolescence des personnes présentant un TED comme une
période difficile, caractérisée par une grande sensibilité émotionnelle aux changements
physiques et psychologiques, ce qui accentue leurs difficultés a consolider leurs
habiletés sociales et la communication avec leurs pairs. En I’'absence d’aide préventive,
ces difficultés augmentent le risque pour certains de développer un probléme de santé
mentale*'. On rapporte, sauf exception, une absence de stratégie au Québec pour
intervenir précocement en santé mentale chez les jeunes du primaire qui montrent des
signes de difficulté. Cela a comme conséquence d’augmenter le risque de développer, a
I’adolescence, des troubles de comportement plus difficiles a corriger en raison de la

perte des acquis lorsque des comportements mésadaptés sont bien ancrés.

Comme tout autre citoyen, les personnes présentant un TED peuvent développer un
probléme de santé mentale. Les études”® indiquent que son apparition n’est pas liée a
la sévérité des manifestations du TED. De plus, ce ne sont pas toutes les personnes

* On peut rappeler que plusieurs personnes présentant un TED ne peuvent communiquer verbalement.
Ainsi, elles peuvent exprimer leur douleur physique par des cris ou des comportements agressifs.

*! ’Organisation Mondiale de la Santé'® définit les troubles mentaux et du comportement comme des
affections cliniques significatives qui se caractérisent par un changement du mode de pensée, de ’lhumeur
ou des comportements associés a une détresse psychique et/ou une altération de la fonction mentale.
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24 Toutefois, la prévalence™" de problémes de santé mentale,
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présentant un TED qui développent un probléme de santé mentale et d’autres
personnes sans TED en souffrent également.

La prévalence de
problémes de santé
mentale est beaucoup

notamment de troubles de comportement, est beaucoup plus
élevée chez les personnes présentant un TED que dans le reste

de la population™"'. Par ailleurs, il n'existe pas de consensus | plus élevée chez les
clair sur la définition des troubles du comportement™”. Les | personnes présentant
grandes catégories de comportements problématiques sont | un TED quedansle
I'agression envers autrui, Iautomutilation, la destruction et reste de la population.
autres comportements difficiles ou perturbateurs. Le trouble du

comportement ne peut étre expliqué uniquement par la déficience de la personne, mais
il contribue grandement a aggraver sa situation de handicap. Souvent, les
conséquences du probléme de santé mentale sont plus graves que celles du TED®.

Un autre élément documenté’?® est que les personnes présentant un TED se

caractérisent par la difficulté a accepter le changement. Cela se traduit par un vécu plus
difficile lors des périodes de transition, par exemple lors du passage de I’école primaire
a I’école secondaire. Les jeunes présentant un TED éprouvent ainsi une difficulté plus
grande a évoluer dans un environnement non familier. Ces difficultés générent un haut
niveau de stress et d’anxiété" propice au développement d’une problématique
supplémentaire en santé mentale. Ceci mérite attention. L’anxiété™ est une barriére
importante a l'intégration réussie de I’éleve en milieu scolaire®. A I'age adulte, elle

limite "autonomie, I'intégration en emploi et la participation sociale®.

En présence d’une double problématique, I'offre des services de suivi en santé mentale
est tout aussi variable. Le plus souvent, elle est limitée a la consultation médicale et au
suivi de la médication. Dans certaines régions, les services en santé mentale ne sont
disponibles qu’en CSSS.

*I' La prévalence est le nombre de personnes qui présentent un probléme de santé & un moment donné

dans une population donnée.

"' Le taux de prévalence des problémes de santé mentale se situe entre 42 % et 81 %>"724» pour les
personnes présentant un TED, comparativement a 20 % dans la population générale. Pour ce qui est des
troubles de comportement, le taux de prévalence se situe entre 7 % et 62 % selon la définition retenue"”>*
728 comparativement & un taux de prévalence se situant entre 6 % et 10 % pour la population scolaire
générale.

*X 1l est a souligner que le trouble du comportement fait partie de la 4° édition du Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux® (bien connu sous son acronyme anglais DSM-IV), lequel est utilisé
internationalement comme manuel de référence pour les troubles psychiatriques spécifiques.

® Le taux de prévalence de I'anxiété se situe entre 17 % et 84 %3 selon la définition utilisée,
comparativement a 12 % dans la population générale.
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1.4 Les troubles de comportement et les troubles graves de comportement

27 Il existe moins de données probantes®®3° sur la prise en charge efficace des troubles de
comportement, contrairement a d’autres problemes de santé mentale. La révision de
I’offre de services des CRDI-TED est en cours; le développement de I’expertise dans la
prise en charge des troubles de comportement y est examiné et des pistes de solution
émergent.

28 En effet, des initiatives ont été mises sur pied a Montréal, avec la Fédération
québécoise des CRDI-TED. Un comité s’est vu confier le mandat de développer
I’expertise spécifique pour les personnes présentant un TED, avec et sans déficience
intellectuelle, ce qui a permis le regroupement d’une équipe d’experts en troubles
graves du comportement (TGC). Le Protecteur du citoyen est d’avis que cette expertise
en troubles de comportement devrait bénéficier aux équipes des CSSS appelées a
intervenir sur le terrain.

29 Par ailleurs, les besoins des adolescents ayant développé des problemes de
comportement a I’école, liés a I'éveil de la sexualité et a la vie affective, peuvent
actuellement trouver une réponse dans I'offre de services spécifiques des CSSS. En
effet, des interventions a domicile y sont prévues. Cependant, ces interventions doivent
étre complétées par la production d’outils™" pour la prévention de ces comportements
inappropriés au bénéfice des équipes des CSSS ainsi que des intervenants des écoles
appelés a intervenir auprés de ces jeunes.

RECOMMANDATION 1

CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DE L’EXPERTISE CLINIQUE EN MATIERE DE
TROUBLES DE COMPORTEMENT ET SON TRANSFERT AUX EQUIPES INTERVENANT
AUPRES DES PERSONNES VULNERABLES

CONSIDERANT :

Que les CRDI-TED sont a développer I’expertise concernant la prise en
charge des troubles de comportement;

Que les équipes des CSSS appelées a intervenir dans cette prise en
charge doivent bénéficier du développement de cette expertise;

Que la production d’outils pour la prévention des comportements
inappropriés en classe, plus particulierement ceux liés a I’éveil de la
sexualité et a la vie affective sont nécessaires aux équipes des CSSS ainsi
gu’aux intervenants des écoles appelés a intervenir aupres de ces
jeunes;

XA titre d’initiative intéressante & approfondir, avec les adaptations requises, on peut citer le récent
programme d’orientations cliniques d’un CRDI-TED a l'intention des intervenants et portant sur les
comportements sexuels inappropriés et troubles graves du comportement chez les personnes présentant
une déficience intellectuelle.
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Le Protecteur du citoyen recommande :

1. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux s’assure que
’expertise clinique développée en CRDI-TED, en matiére de prise en
charge des troubles de comportement, soit rendue disponible aux
équipes des CSSS ainsi qu’aux autres intervenants appelés a intervenir
aupres des personnes présentant un TED;

1.1 Que les travaux des CRDI-TED visant a développer I'expertise
clinique en troubles de comportement incluent la production d’outils
pour la prévention de comportements inappropriés a I’école, plus
particulierement ceux liés a I’éveil de la sexualité et a la vie affective.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen un bilan du
développement de I’expertise clinique en matiére de troubles de
comportement, incluant la production d’outils pour la prévention de
comportements inappropriés a I’école et leur transfert aux équipes des
CSSS et autres intervenants, au plus tard le 31 mars 2018.

30 Des personnes présentant un TED peuvent développer des troubles ;egs’:::;';'zl‘;srw
graves du comportement (TGC) trés complexes a traiter. Certains peuvent développer

CRDI-TED estiment qu’environ 10 % de leur clientéle présentant un | ges troubles graves du
TED risque de développer un TGC. La complexité de ces cas cliniques | comportement trés
S’explique par: complexes a traiter.

> la fréquence d’une problématique concomitante d’abus de substances alors qu’il
n’existe pas de programme adapté en toxicomanie pour les personnes avec une

double problématique de TED et de dépendance™";

> le refus plus fréquent de ces personnes de se soumettre aux traitements offerts
tandis que les régles en matiére de consentement aux soins restent peu claires a ce
jour dans leur application;

> une forte utilisation de [lisolement en présence d’un risque appréhendé de
dangerosité, car ces troubles s’accompagnent souvent de comportements violents.

* De plus, les liens entre les CRDI-TED et le programme-service de dépendances sont embryonnaires. Par

ailleurs, le taux de prévalence des probléemes de dépendance (alcoolisme et toxicomanie) chez les
personnes présentant un TED sans DI se situe entre 2 % et 19 %°"2°, selon les substances considérées.
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31 Actuellement, les personnes présentant un TED qui développent des troubles graves du

comportement sont particuliérement a risque d’étre judiciarisées *°. L’agence de la
santé et des services sociaux de Montréal a recensé, en 2009 une douzaine de
personnes nécessitant des services ultraspécialisés en raison de telles situations.
L’encadré suivant présente un résumé de plusieurs cas complexes qu’a documentés le
Protecteur du citoyen au cours des trois dernieres années.

| Profil des personnes judiciarisées

Toutes les situations qu’a documentées le Protecteur du citoyen se sont déroulées sur
plusieurs années. Régle générale, il s’agit d’un jeune adulte présentant un TED, sans
déficience intellectuelle, pour qui des problématiques de santé mentale ont été
diagnostiquées et traitées. La majorité de ces personnes résident en ressource
intermédiaire. Selon les témoignages recueillis, des événements traumatisants (pour des
personnes présentant un TED) auraient conduit a la dégradation de leur état et de leurs
comportements.

Dans ces situations, les relations deviennent souvent tendues entre les usagers, leurs
représentants et, compte tenu de la complexité des cas, les nombreux établissements

impliqués. Des plaintes sont alors déposées au sujet des soins et des services recus ou |

ayant été refusés dans les divers établissements. Plusieurs usagers entretiennent des
perceptions négatives a I’égard des CRDI-TED, ce qui nuit a la réalisation du plan
d’intervention (PI).

Souvent, en raison de I’absence de ressources adaptées a ces conditions complexes, ils
demeurent en attente d'une offre de services adéquate pour répondre a leurs besoins,
notamment d’une ressource d'hébergement et d’un suivi. Entre-temps, la vie continue et
dans les pires situations, plusieurs changements dramatiques de milieux de vie se
succedent: troubles graves du comportement menant a des placements en urgence

| sociale, hospitalisations, hospitalisations en psychiatrie, épisodes d’agressions |

conduisant a une arrestation, judiciarisation du dossier, évaluation psychiatrique

ordonnée par le tribunal et hébergement en centre de détention. A leur arrivée a |

['établissement de détention, on place les personnes présentant un TED dans un secteur
d'hébergement et, par la suite, elles risquent d’étre conduites en isolement compte tenu
de leur comportement, de l'interruption de leur médication ou bien parce qu'un
codétenu les a agressées. Seuls quelques centres spécialisés en psychiatrie acceptent de
les traiter a leur sortie du centre de détention, jusqu’a ce qu’une ressource adaptée a
leur condition complexe soit enfin trouvée.

I Cette information a été obtenue lors de la collecte de données effectuée sur le terrain, telle que décrite

a la section 3 de I'annexe 3.
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[l importe de souligner que les recommandations du Rapport du Protecteur du citoyen :
Pour des services mieux adaptés aux personnes incarcérées qui éprouvent un probléme de
santé mentale®, publié en mai 2011, demeurent pertinentes pour les personnes
présentant un TED ou encore une déficience intellectuelle. Celles en matiére de
prévention de la judiciarisation, de la prise en charge pendant la détention et en matiere
de réinsertion sociale sont particulierement d’intérét. Egalement, le MSSS devrait
intégrer la problématique des personnes judiciarisées présentant un TED dans ses
travaux concernant la psychiatrie lIégale ainsi que dans ceux au sujet des interventions
policiéres en situation d’urgence auprés des personnes ayant une déficience
intellectuelle.

En résumé, I"acceés aux services requis en présence de multiples problématiques est
souvent compromis par les confusions de responsabilités, ce qui mine les collaborations
entre les différents acteurs. Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les
personnes aux prises avec de multiples problématiques, le MSSS et les agences
devraient clarifier rapidement les mandats des différents acteurs impliqués aupres de
ces personnes et s’assurer de la collaboration entre les divers établissements publics
concernés.

Le développement et le partage de I’expertise et des connaissances sont essentiels. Le
défi consiste a convaincre tous les experts issus de différents milieux cliniques de
travailler en concertation pour développer des interventions efficaces.

RECOMMANDATION 2

CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DE L’EXPERTISE CLINIQUE EN MATIERE DE
MULTIPLES PROBLEMATIQUES ET SON TRANSFERT AUX EQUIPES INTERVENANT AUPRES
DES PERSONNES VULNERABLES

CONSIDERANT :

Que I'absence de coordination mine les collaborations entre les
intervenants des milieux de la réadaptation et de la santé mentale;

Que le suivi en premiére ligne est a améliorer dans I"accés aux services
requis en présence de multiples problématiques;

Que I'expertise clinique requise pour traiter les personnes aux prises
avec de multiples problématiques (co-morbidité en santé mentale) est a
développer.

Le Protecteur du citoyen recommande :

2. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux s’assure que les
ententes qu’il conclura avec les agences permettront le
développement de I’expertise clinique requise pour traiter les
personnes aux prises avec de multiples problématiques (co-morbidité
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en santé mentale);

2.1 Que l'expertise ainsi développée se traduise en programmes de
soutien aux activités cliniques s’adressant aux professionnels des
établissements (CSSS, centres hospitaliers et CRDI-TED) qui
interviennent aupreés de ces personnes;

2.2 Que les établissements concernés travaillent en étroite
collaboration dans I’élaboration de cette offre de services particuliere
et que celle-ci soit rendue publique.

MESURES TRANSITOIRES :

Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les personnes aux
prises avec de multiples problématiques (co-morbidité en santé
mentale), le Protecteur du citoyen recommande :

2.3 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux dépose au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 30 novembre 2012, le plan de
travail et les échéanciers de développement de 'expertise, de la mise
en ceuvre des programmes de soutien aux activités cliniques ainsi que
les facons dont les établissements concernés vont rendre publique
cette offre de services spécifique.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen un bilan du
développement de [I’expertise clinique au sujet des multiples
problématiques (co-morbidité en santé mentale), au plus tard le 31 mars
2018;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant le nombre d’ententes de collaboration conclues avec
les agences a cet égard ainsi que des moyens d’intervention transférés
aux établissements, aux équipes des CSSS et aux autres intervenants
appelés a intervenir aupres des personnes présentant un TED.

1.5 Le soutien aux familles

35 La lourde charge qu’imposent les responsabilités parentales rend les familles des
personnes présentant un TED particulierement fragiles a ’épuisement et a la détresse
psychologique. Les études sur I’épuisement parental font ressortir la grande
importance de répondre a leurs besoins de soutien et de répit. Leurs résultats montrent
que le niveau de support offert par la famille a la personne présentant un TED est
important®©3334 et c’est pourquoi elle nécessite du répit. Paralléelement, on rapporte
des taux élevés de détresse psychologique de 50 % chez les meres®>3°% et un taux de
15 % de dépression®, ce qui fait ressortir la pertinence du répit. La personne présentant
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37

un TED est trés sensible a la stabilité de son milieu familial tout comme aux émotions
qui y sont exprimées>*3®3%, par exemple, un divorce, I’expression de critiques envers
elle ou la surprotection vont augmenter son niveau de stress et, pour certaines, générer
des troubles de comportement, d’ou I'importance du soutien psychosocial**™.
Plusieurs situations difficiles pour les familles peuvent aussi étre prévenues ou gérées
plus facilement lors du recours aux services sociaux généraux et spécifiques™"".

Pour ces familles, cette offre de services peut inclure le soutien lors de I’attente de
I’évaluation diagnostique tout comme lors de périodes de transition. Elle peut
comprendre la préparation a la transition se produisant lorsque le parent ne peut plus
répondre aux besoins de son enfant. Un soutien aux parents qui traversent des
périodes difficiles peut aussi étre offert par certains organismes communautaires ou
associations. Par ailleurs, la facon d’avoir recours a ces services est peu connue des
familles. L’accés a un intervenant pivot désigné pour la famille facilite ’obtention de
I’information sur les services disponibles et la gestion de situations urgentes impliquant
les partenaires sectoriels et intersectoriels du CSSS™.

Les CSSS doivent offrir des services psychosociaux adaptés aux
besoins de chacune des familles et les rendre disponibles lorsque | Les CSSS doivent offrir
requis, notamment lorsque la période d’adolescence est des services .
cre et XXVI , ) . psychosociaux adaptés
difficile™". Cela nécessite que les CSSS proposent un projet | ;. pesoins de
clinique qui permette d’agir de maniére préventive et que trés tot | chacune des familles,
dans I'intervention, un intervenant psychosocial soit désigné pour | mais I'accés a ces
participer a I’élaboration du plan d’intervention (PI) et du plan de | services demeure
services individualisé (PSI). Pourtant, "analyse du Protecteur du Vgr',gb'sese'm les
citoyen révele que I'offre de services des CSSS n’est pas toujours reglons.

accessible et demeure variable selon les régions.

V| "Offre de services psychosociaux généraux* est décrite sommairement & I’annexe 4, a la section 4.3.

Les principaux partenaires du CSSS impliqués dans le cadre des services psychosociaux généraux sont
des organismes du milieu communautaire (entre autres en périnatalité, en planification des naissances,
aupres des victimes d’agression sexuelle ou des femmes victimes de violence, pour les personnes en crise),
des milieux de garde, des écoles et colléeges du territoire, des municipalités, des établissements du réseau
de la santé et des services sociaux (centres jeunesse, centres de réadaptation, CRDI-TED, CRDP, centres
hospitaliers), des pharmacies, des médecins exercant en GMF, des cliniques-réseau et des services
policiers.

' ’annexe 4 (section 4.5) décrit d’autres éléments de I'offre de services soutenant les familles lors de
situations plus difficiles a 'adolescence, notamment par I’entremise des Orientations jeunesse*. Cette
derniére s’inscrit dans le cadre de référence de la Stratégie d’action jeunesse® qui regroupe I'ensemble de
I'action gouvernementale réalisée auprés des jeunes.

XXV

31



38 Par ailleurs, ce sont les CSSS du territoire qui sont en mesure d’évaluer

les besoins, les dédoublements et les lacunes en matiére de services de
répit. C’est cependant I’agence qui gére les ententes donnant accés au
financement des organismes communautaires™""". Ainsi, "ouverture de
’agence a I'idée que ces organismes élaborent leur offre de services de
répit et d’activités de jour dans le cadre d’un réseau intégré ou leur réle
est formellement reconnu et clairement défini constitue un facteur clé
pour s’assurer d’une meilleure réponse aux besoins. Les agences de la
santé et des services sociaux ont donc une responsabilité déterminante
pour assurer I’élaboration de cette offre de services. Tel qu’illustré dans
’encadré suivant, plusieurs éléments se conjuguent et ont comme
impact de limiter I’offre de services aux personnes qui la requiérent.

Les agences ont une
responsabilité
déterminante pour
s’assurer que les
organismes
communautaires
contribuent a
I’élaboration d’une
offre de services de
répit et d’activités de
jour dans le cadre d’un
réseau intégré.

Au-dela d’un an d’attente pour une situation de répit « urgente »

Aprés un déménagement, la mére d’un adulte présentant un TED rencontre un
intervenant a I'accueil social du CSSS. Pour son fils de 23 ans, elle demande un suivi avec
un médecin de famille et des activités de jour. Pour ses propres besoins, elle requiert du
répit et du gardiennage. Quelques mois plus tard, le suivi médical débute. Aprés quatre
autres mois d’attente, elle retourne au CSSS pour demander de I'aide de facon urgente.
Elle est épuisée, car elle doit s'occuper seule de son fils, 24 heures sur 24. Un nouvel
intervenant réévalue la situation a domicile. Il demande des services de répit, de
gardiennage et inscrit I'usager dans un organisme communautaire offrant des activités
de jour. La mére n’a été informée par les intervenants de I'accueil psychosocial qu'une
fois I'évaluation terminée, il y aurait un nouveau délai de trois mois pour approuver sa
demande de services de répit et de gardiennage. Faute de budgets, les services
approuvés sont a nouveau mis en attente pour trois mois supplémentaires. Apres plus
d’un an d’attente depuis sa demande initiale, elle finit par obtenir pour elle-méme la
moitié des services requis a la suite de I'évaluation a domicile. Pour sa part, son fils
attend toujours de commencer les activités de jour requises selon ses besoins évalués

par le nouvel intervenant.

XXVII

Le milieu communautaire occupe une place importante dans I’offre de services en maison de répit dans

plusieurs régions et on observe également une augmentation de I'offre de services dans les activités de
jour. Les organismes communautaires sont autonomes dans la réalisation de leur mission de base et ils ne
sont pas légalement soumis aux mémes obligations que les établissements publics. Ils sont généralement
financés par le programme de soutien aux organismes communautaires pour leur mission de base. Celle-ci
peut inclure ou non des services de répit ou d’activités de jour. Au-dela de leur mission de base, certains
organismes communautaires signent des ententes avec le réseau de la santé et des services sociaux pour
offrir des services de répit ou d’activités de jour pour lesquels ils obtiennent du financement dédié. Dans
certains cas, ’'agence introduit des balises dans ces ententes. Elles précisent les clientéles a desservir, les
attentes signifiées au regard des services a dispenser ainsi que les mécanismes de résolution des litiges.
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De plus, le Bilan du MSSS*' sur le plan d’action Un geste porteur
d’avenir® fait état de résultats mitigés™"" au sujet des services
de répit et de répit spécialisé établis a I'intention des parents et
des proches aidants. Bien que reconnaissant les efforts
consentis par le gouvernement, le Protecteur du citoyen
constate que cette offre de services est insuffisante et demeure
variable, selon les régions, pour répondre a I’ensemble des
besoins. Le MSSS devrait tenir a jour sa connaissance des
besoins et des services pour permettre que I'offre soit mieux

connue et mieux organisée™,

En dépit des efforts
consentis par le
gouvernement, I'offre
de services de répit et
de répit spécialisé est
insuffisante et
demeure variable
selon les régions.

En bref, la Politique de soutien a domicile’ reconnait les parents et proches aidants
comme une clientéle admissible a des services de soutien a domicile. Toutefois, le MSSS
précise que «le seul cadre normatif existant (Programme de soutien aux familles de
personnes handicapées) est vétuste »™* Le dernier guide élaboré par le MSSS pour
I’application du programme date de 1991 et les barémes n’ont pas été révisés depuis.

Le Protecteur du citoyen estime que le développement rapide
de cette offre de services passe par la révision du programme
actuel d’aide pour le soutien aux familles de personnes
handicapées. Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir
les parents et les proches aidants de personnes handicapées a
domicile, des mesures transitoires sont également requises.

XXVIHI

besoins de ceux-ci ne sont pas toujours comblés. », Bilan du MSSS*, p. 31

XXIX

La révision du programme
d’aide pour le soutien aux
familles de personnes
handicapées est nécessaire
et des mesures transitoires
sont requises.

« De plus, malgré I'ajout de ressources financiéres en CSSS pour les services de répit aux parents, les

Le 22 novembre 2011, la ministre déléguée aux services sociaux a lancé les travaux pour la réalisation

d’un troisieme bilan de Un geste porteur d’avenir® de 2003 pour en faire I’actualisation dans une étape
ultérieure. La sortie de ce bilan est prévue pour juin 2012.

XXX

Dans le document Précisions sur 'implantation de la politique de soutien a domicile*®, p.33
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RECOMMANDATION 3

CONCERNANT LES BESOINS DE SOUTIEN ET DE REPIT DES PARENTS ET PROCHES
AIDANTS

CONSIDERANT :

Que les besoins de soutien et de répit des parents et proches aidants
des personnes présentant un TED sont importants et ne sont pas
adéquatement comblés;

Que le cadre normatif du programme de soutien aux familles de
personnes handicapées est obsoléte puisque le dernier guide élaboré
par le MSSS pour I’'application du programme date de 1991,

Que I'application du programme n’est pas uniforme d’une région ou
d’une localité a I'autre.

Le Protecteur du citoyen recommande :

3. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux révise, pour
entrée en vigueur au plus tard le 31 mars 2014, le programme actuel
d’aide pour le soutien aux familles des personnes handicapées;

3.1 Que dans le cadre de cette révision, il mette I’accent sur la mise en
place de services intégrés, plus particulierement ceux de répit et de
répit spécialisé.

MESURES TRANSITOIRES :

Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les parents et les
proches aidants de personnes handicapées a domicile, le Protecteur du
citoyen recommande :

3.2 Que le ministere de la Santé et des Services sociaux dépose au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 30 novembre 2012, le plan de
travail et les échéanciers concernant la mise en place de services
améliorant I'accés et la disponibilité des services intégrés relatifs aux
services de répit et de répit spécialisé.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS rende compte des résultats obtenus dans son rapport
annuel de gestion, a compter du 31 mars 2015, a I’égard du nouveau
programme d’aide pour le soutien aux familles des personnes
handicapées.
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2 Un parcours scolaire epanouissant

42

43

Période charniere, le parcours scolaire est particulierement critique pour les éléves
présentant un TED, pour assurer le développement de leur plein potentiel, de sorte
qu’ils deviennent des adultes épanouis. Ce plein potentiel vise la réussite scolaire, mais
de facon tout aussi importante, le développement d’habiletés sociales et de
communication qui elles, ne relevent pas uniquement de la formation académique.

Le directeur de I'école, avec la collaboration du personnel enseignant et des autres
intervenants, notamment le personnel des services éducatifs complémentaires, a la
responsabilité de s’assurer de la réponse aux besoins éducatifs de chaque éléve. Cette
réponse doit s’appuyer sur une évaluation qui permet de connaitre non seulement les
difficultés, mais aussi les acquis et les capacités de chacun, par une approche
individualisée.

2.1 Les voies d’action du milieu de I’éducation pour les personnes
handicapées

44 Six voies d’action ont été annoncées dans la Politique de I'adaptation scolaire” de 1999.

45

Cette politique énonce les grands principes devant baliser les interventions menées
auprés des éléves, respectivement par le ministére de I’Education du Loisir et du Sport
(MELS), les commissions scolaires et les écoles.

Ces voies d’action, a I'intention des éléves handicapés ou en difficultés d’apprentissage,
ont pour but de les « soutenir et conduire a la réussite et a I'intégration sociale ». Elles
consistent a:

> reconnaitre 'importance de la prévention;

placer ’adaptation des services éducatifs comme priorité;
mettre 'organisation des services éducatifs au service de I’éleve;
créer une véritable communauté éducative;

porter attention aux éléves a risque;

v v v v v

évaluer la réussite éducative.

46 Toutefois, le véritable enjeu pour l'accés aux services en milieu scolaire des éleves

handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage se situe dans la mise en
ceuvre du Programme EHDAA***' et du Plan d’action EHDAA*® qui ’'accompagne. Ceux-
Ci préconisent :

> Pactualisation de "approche individualisée;
> lamise en place de mesures préventives ou de services éducatifs adaptés.

X "acronyme « EHDAA » signifie : Eléves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage.
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47 L’approche individualisée trouve sa limite du fait que les actions

48

de I’enseignant s’exercent en classe, ou il doit juger de leur
faisabilité en tenant compte de son groupe d’éléves. Cette
contrainte peut laisser place a une interprétation tres variée et
variable, selon les enseignants, de leurs obligations. Il n’est donc
pas étonnant de constater qu’une grande part de la satisfaction
que les parents nous ont confirmée, dans les groupes de
discussion, soit liée a I’attitude de ’enseignant.

L’approche individualisée

trouve sa limite du fait
que les actions de
Penseignant s’exercent

en classe, ou il doit juger

de leur faisabilité en
tenant compte de son
groupe d’éléves.

La mise en ceuvre de I"approche du MELS repose aussi sur la collaboration avec des
partenaires, notamment le MSSS et son réseau. A cet effet, pour les personnes
présentant un TED, I’Entente MSSS-MELS®° revét une importance particuliere. Les
objectifs de cette entente sont, entre autres, de couvrir toutes les dimensions de
I'intervention, de réunir les conditions propices a leur épanouissement et d’offrir, en

complémentarité, des services qui répondent mieux a leurs besoins.

L’impact positif d’une bonne collaboration

Un jeune présentant un TED fréquente une classe réguliére et recoit des services adaptés
au début de son parcours scolaire. En raison du déménagement de sa famille, il est inscrit
dans une nouvelle école. On le place d’abord dans une classe avec d’autres éleves que
I’on ne savait pas trop ou « parquer », selon I’expression de ses parents. Ce fut une année
difficile pour le jeune, marquée par plusieurs changements. Puis, I’année suivante, une
nouvelle équipe scolaire a travaillé en tout temps en étroite collaboration avec la famille
et les partenaires du réseau de la santé et des services sociaux, dans le cadre des

dans le parcours scolaire de I’enfant.

| mécanismes prévus a 'Entente MSSS-MELS®°. Ce fut une année extraordinaire et réussie

49 Ainsi, les mécanismes permettant d’élaborer des trajectoires de

services entre les deux réseaux reposent prioritairement sur
I’établissement d’ententes entre les partenaires et le recours au
plan de services individualisé et intersectoriel (PSIl). Le PSIl est
rédigé lorsque I’éleve recoit des services dans les situations
complexes dépassant le mandat d’un seul établissement et
nécessitant la mobilisation de plusieurs intervenants. Le PSII
permet une harmonisation pour la mise en place des interventions,
une prise de décision avec incidence dans les différentes sphéres
de développement, une concertation pour préparer I’entrée a
I’école ou prévenir la détérioration d’une situation. L’encadré ci-
apres, établi a partir d’un dossier documenté par le Protecteur du
citoyen, illustre la nécessité d’élaborer un PSII pour assurer la
continuité des services entre les partenaires intersectoriels.

Les mécanismes
permettant d’élaborer
des trajectoires de
services entre les deux
réseaux reposent
prioritairement sur
Pétablissement
d’ententes entre les
partenaires et le
recours au plan de
services individualisé
et intersectoriel.
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L’importance du plan de services individualisé et intersectoriel (PSII)

Une mére se plaint du bris dans la continuité des services offerts a son fils agé de 7 ans
entre le milieu scolaire, le CRDI-TED et le CSSS. L’évaluation diagnostique, effectuée
aprés que le jeune ait débuté en classe réguliére au primaire, a démontré qu’il présentait
un TED et nécessitait des services spécialisés du réseau de la santé et des services
sociaux. Notre examen a permis d’établir que le manque de collaboration avec le milieu
scolaire était a I'origine du manque de continuité observé dans la prestation des services
de ce réseau. Les deux réseaux n’utilisaient pas les mécanismes prévus a I’Entente MSSS-
MELS*® pour collaborer efficacement. Cette entente permet au milieu scolaire de
s’impliquer avec le réseau de la santé et des services sociaux et de s’assurer que la
concertation entre la famille et les intervenants des deux réseaux publics permet d’offrir
les services requis. Le Protecteur du citoyen a donc recommandé que le CSSS établisse
un échéancier et prenne les mesures afin que le milieu scolaire, en concertation avec les
autres établissements impliqués, dont le CRDI-TED, élabore un plan de services
individualisé et intersectoriel (PSII) et "applique. Ces recommandations sont en suivi.

50 L’élaboration du PSIl suppose une démarche conjointe de planification et de
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coordination des services, au bénéfice de I’éleve. En ce sens, le PSII n’est pas la somme
des plans d’intervention de tous les établissements, mais le fruit d’'un consensus entre
les différents dispensateurs de services, le jeune et ses parents sur les objectifs a
poursuivre et les moyens de les atteindre. C’est dans la mise en ceuvre de ce PSII que les
acteurs précisent les interventions accessibles dans le réseau scolaire, au CSSS, au CRDI-
TED, dans les organismes communautaires et aupres d’autres partenaires. En résumé, le
PSII permet la prestation de services mieux intégrés.

Concernant les interventions du milieu de I’éducation aupres des éléves présentant un
TED, on constate :

> une philosophie d’accompagnement individualisé et de réduction des inégalités;

> une approche fondée sur la réponse aux besoins indépendamment de la
catégorie diagnostique;

» une volonté d’agir en prévention des problémes.

En tout premier lieu, ces interventions se déroulent en classe réguliére ou en classe
spéciale. C’est en effet en classe que les éleéves présentant un TED vont bénéficier de
ces services durant plusieurs années, dans un environnement ou certaines difficultés
émergent.

37




2.2 Laclasse réguliére ou la classe spéciale

53 La question de Ilintégration en classe réguliere ou en classe | |4 question de
spéciale souléve une polémique. Pourtant, le choix entre la classe | rintégration en classe
spéciale ou la classe réguliere est un moyen parmi d’autres, et non | réguliére ou en classe
une fin en soi, pour favoriser le développement de I’éléve. Le | SPéciale provoque I'effet
Protecteur du citoyen constate que ce débat idéologique cristallise ﬁ::::;i,.g: jzt;umer

les positions. De plus, il provoque I'effet pervers de détourner | recherche de formules

I’attention de la recherche de formules mixtes plus souples au | mixtes plus souples au

profit d’'une offre de services limitée a celle disponible. Il en résulte = profit d’une offre de

que le parent doit choisir une école en fonction de I'approche ze,"""ce,sb”"m"tée“"e”e
privilégiée par I’équipe de gestion et peut méme étre appelé a sponible.
déménager pour trouver celle qui convient.

54 |l est important de préciser ici que I'offre de services du milieu scolaire doit reposer sur
I’évaluation des besoins et des capacités de chaque éléve. C’est ce que prescrit le cadre
légal découlant de la Loi sur Iinstruction publique®' et de la Politique de Iadaptation
scolaire”. En fait, 'offre de services ne doit pas dépendre de I’appartenance a une
catégorie de difficulté ni étre assujettie aux modalités de financement du MELS™".
Cependant, on observe que dans les écoles, I’écart persiste entre cette obligation et la
réalité¢™ ™" Plutot que de favoriser le délicat arbitrage au cas par cas, comme le requiert
ce cadre légal, les personnes consultées lors de notre collecte des données nous ont
rapporté des pratiques de classement quasi uniformes des éléves par sous-groupes qui
ne partagent pas les mémes besoins. La cause Potvin, présentée dans I’encadré ci-apres
en constitue un exemple. Cette pratique a été jugée discriminatoire par le Tribunal des
droits de la personne et la Cour d’appel du Québec™*".

X! Cette question a été examinée par le Protecteur du citoyen dans le cadre du rapport spécial de 2009

sur les services destinés aux enfants de 0 & 7 ans présentant un TED®,

XUl importe de rappeler que la notion de contrainte excessive, incluant I’atteinte aux droits des autres
éleves, est une limite balisant les efforts d’adaptation de I’école aux besoins spécifiques d’un éléve en
particulier.

XV Résumé de la cause Potvin telle que décrite par Daniel Ducharme®, 2008, p.64-66.
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La cause Potvin

Joél Potvin commence sa scolarisation a I’age de cinq ans. Aprés deux années de
maternelle au secteur régulier (une a temps partiel et I'autre a temps complet), il est
évalué pour le passage en premiere année réguliére. Puisque son évaluation démontre
gu’il n’a pas les acquis nécessaires, la commission scolaire propose la classe spécialisée,
de maternelle. Les parents contestent cette évaluation qu’ils jugent non adaptée et
proposent de participer aux co(its des services adaptés en classe réguliere, ce que refuse
la commission scolaire. Ils font appel a la commission scolaire voisine, qui intégre Joél a
mi-temps en classe réguliere (le reste du temps en classe spécialisée). Un an et demi plus
tard, la commission scolaire d’origine offre le méme service. Entre-temps, I’enquéte de la
Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse révele que
I’intégration proposée n’est que formelle, les services offerts en classe réguliére n’étant
pas adaptés. On ne peut que constater I’échec de I'intégration.

La cause est ensuite portée au Tribunal des droits de la personne et son jugement est
maintenu en Cour d’appel. La Loi sur I'instruction publique®' et la Politique de I"adaptation
scolaire”” qui 'accompagne font de I’évaluation des besoins et des capacités de I'éleve
une exigence obligatoire et préalable a la détermination des services adaptés.
L’intégration en classe réguliére est la norme, a deux conditions :

> I’évaluation démontre que l'intégration favorise I'apprentissage et I'insertion
sociale;

> il n’y a pas de contrainte excessive a l'intégration et celle-ci ne porte pas atteinte
aux droits des autres éleves. Le Tribunal conclut que la commission scolaire a fait
preuve de discrimination dans le traitement réservé a Joél Potvin.

La Cour d’appel ordonne a la commission scolaire de procéder a une évaluation
personnalisée de Joél pour déterminer ses besoins et I’étendue de ses capacités scolaires
et sociales. Par la suite, elle devra élaborer un plan d’intervention envisageant toutes les
adaptations raisonnables permettant son intégration en classe ordinaire, le plus pres
possible de son domicile.

55 Les pratiques de classement quasi uniformes des éleves, par Les pratiques de
sous-groupes, vont donc a l’encontre de la Politique de | j.ccement quasi
I’adaptation scolaire® selon la jurisprudence établie. D’ailleurs, le uniformes des éléves,
MELS, dans son Rapport annuel de gestion 2009-2010°, réitére | par sous-groupes, vont
Iimportance de I'approche individualisée. On peut y lire que «la | al'encontre dela
jAurisprudgnse,fait ressortir que le meilleur’ il:lt'ér'ét de I’élévg doit ﬁ;g:'gzzgi <colaire.
étre considéré en premier et que toute décision sur le choix des
services éducatifs a offrir doit étre basée sur une évaluation
personnalisée et rigoureuse des besoins ».
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Le MELS doit s’assurer que le réseau scolaire respecte ses politiques et ses
programmes, notamment ceux concernant I'accessibilité des formules mixtes pour
I’intégration en classe. Toutefois, les conditions mises en ceuvre par les écoles peuvent
faciliter la présence d’attitudes positives chez leur personnel, par exemple lorsqu’il y a
affectation d’un enseignant bien formé a la problématique des TED en classe spéciale et
lorsque les enseignants bénéficient d’une équipe d’intervenants du CRDI-TED qui
intervient en temps opportun. Pour la personne présentant un TED, cela se traduit par
des interventions appropriées pour qu’elle se sente a I'aise et qu’elle participe a la vie
en classe.

Les éleves présentant un TED manifestent clairement un besoin de services
d’accompagnement. En classe, les éducateurs spécialisés ne disposent généralement
pas d’heures de travail réservées a la préparation de la rentrée ou pour établir de tels
plans avec I’enseignant. Par ailleurs, les éléves présentant un TED que nous avons
consultés déplorent une organisation locale du travail qui accorde aux éducateurs, dans
plusieurs commissions scolaires, leurs pauses en méme temps que celle des éleves, les
laissant ainsi sans soutien particulier™". Cependant, combler les principales lacunes
n’impose pas le recours a de colteux services spécialisés, mais a un réaménagement du
travail des intervenants en place, dans le cadre du plan d’intervention (PI). Une
connaissance de base de ce que sont les TED est évidemment nécessaire, mais la
compétence des intervenants s’exerce surtout en prenant le temps de connaitre les
besoins de la personne pour y répondre de maniéere personnalisée, tout en établissant
un solide lien de confiance avec elle.

RECOMMANDATIONS 4
CONCERNANT LE BESOIN D’ACCOMPAGNEMENT A L’ECOLE
CONSIDERANT :

Qu’a lintérieur et a I'extérieur de la salle de classe, il existe un besoin
d’accompagnement;

Que les éducateurs spécialisés devraient disposer de la latitude nécessaire pour
répondre aux besoins spécifiques des personnes plus vulnérables.

Le Protecteur du citoyen recommande :

4. Que le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport s’assure, en étroite
concertation avec les commissions scolaires, de I’existence et de I’application
rigoureuse du plan d’intervention (PI) pour les éléves qui le requiérent dans
les écoles;

XV Ainsi, peu d’aide est apportée pour favoriser une participation aux activités en dehors des classes ou
pour interagir efficacement avec les pairs ou encore s’intégrer dans les groupes de pairs.
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4.1 Que ce plan d’intervention (PI) précise le réle attendu des éducateurs et
permette I'ajustement des conditions de travail en cohérence, notamment
afin de revoir ’horaire de travail, si requis, pour fournir un accompagnement
en dehors des salles de cours (pauses durant les cours et la période du diner).

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant les résultats dans les
conventions de partenariat qu’il conclura avec les commissions scolaires™"' et
ces dernieres, dans les conventions de gestion et de réussite éducative qu’elles
concluront avec les écoles;

Que ces indicateurs soient maintenus dans les prochaines générations de
conventions de partenariat et de conventions de gestion et de réussite
éducative.

58 En matiére de prévention™"", des exemples réussis de jumelage avec des pairs™>*>

existent. Le but de ces expériences valorisantes est de favoriser un meilleur
apprentissage scolaire et une plus grande intégration sociale. De plus, I'implication des
pairs est un moyen intéressant de sensibilisation des éléves a la problématique des TED
et peut contribuer a réduire le harcélement et l'intimidation. Le modele ontarien
d’entraide par les pairs®® comporte un intérét a cet égard. Selon ce modele, les écoles
élémentaires et secondaires peuvent offrir un programme ou un cours formant des
pairs aidants (étudiants). Ces derniers recoivent des crédits scolaires en échange de
services significatifs rendus a des éléves les nécessitant, dont les éléves présentant un
TED.

59 Toutefois, la réussite des stratégies de prévention dépend de leur L réussite des
implantation dans un environnement scolaire propice. Les écoles stratégies de
investissent généralement dans I'aménagement de locaux destinésa | ,revention dépend de
la socialisation, tels les cafés étudiants, mais elles le font rarement | leur implantation dans
pour des espaces adaptés aux besoins particuliers de récupération | unenvironnement
dans le calme. Les écoles ont tendance & considérer qu’il n’est pas | Scolaire propice.
de leur responsabilité de développer de tels services, alors qu’il y a
un risque documenté de crises pour certains éléves lors d’une exposition prolongée a
un environnement inadapté a leur condition. Ces crises peuvent méme entrainer des
agressions.

X Lesquelles sont lies & Iobjectif de 'amélioration de I’environnement sain et sécuritaire dans les

établissements issu de la mise en ceuvre de la Loi modifiant la Loi sur Pinstruction publique et d’autres
dispositions législatives®.

) 'annexe 4 (section 4.4) présente une bréve description des stratégies de prévention et de saines
habitudes de vie.
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RECOMMANDATIONS 5

CONCERNANT LE BESOIN D’ACCOMPAGNEMENT ET LA NECESSITE DE LIEUX DE RECUPERATION
DANS LE CALME

CONSIDERANT :

Que la stabilité des intervenants qui cbtoient les personnes présentant un TED
est nécessaire pour établir avec elles un solide lien de confiance;

Que la disponibilité de lieux de calme et de tranquillité est, en milieu scolaire,
un besoin généralement non satisfait en dehors de la salle de classe;

Que I'introduction d’une approche intégrée en prévention favorise la réussite
scolaire et 'intégration parmi les pairs.

Le Protecteur du citoyen recommande :

5. Que le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport soutienne les
commissions scolaires pour qu’elles s’assurent que les éléves vulnérables,
dans toutes leurs écoles, puissent bénéficier de la présence d’une personne
ressource stable et disponible ainsi que d’un local accessible en tout temps
permettant de récupérer dans le calme;

5.1 Qu’il soutienne les commissions scolaires pour qu’elles introduisent, dans
toutes leurs écoles, des initiatives ou des projets relatifs au recrutement de
pairs aidants pour favoriser le soutien des éléves vulnérables.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant les résultats dans les
conventions de partenariat qu’il conclura avec les commissions scolaires et ces
derniéres, dans les conventions de gestion et de réussite éducative qu’elles
concluront avec les écoles;

Que ces indicateurs soient maintenus dans les prochaines générations de
conventions de partenariat et de conventions de gestion et de réussite
éducative.
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2.3 La problématique de la violence

60 A la fin de 2011, une étudiante de 15 ans se suicide aprés avoir vécu plusieurs épisodes

61

62

63

d’intimidation. Cette pathétique histoire met en évidence le peu de moyens concrets
dont disposent les établissements d’enseignement publics pour faire face a ces
problématiques. Pour améliorer la situation, le gouvernement lancait, en février 2012,
une stratégie de mobilisation et déposait un projet de l0i® visant a lutter contre
I’intimidation et la violence a I’école.

Cette stratégie consiste a responsabiliser I'ensemble du milieu scolaire a cette
problématique, a rendre I'intervention obligatoire lors de tels actes a I’école et a en
rendre compte a I’aide d’un rapport annuel faisant état de la situation dans chacune des
écoles a ce sujet.

La perception™"" de la montée de la violence chez les jeunes inquiéte particuliérement
les parents des personnes présentant un TED. A plus forte raison, la plupart d’entre eux
ont été confrontés, en milieu scolaire, a des manifestations de harcélement et
d’intimidation envers leurs enfants. De plus, presque toutes les personnes présentant
un TED que nous avons rencontrées ont relaté en avoir été victimes. Pour certaines, les
conséquences ont été désastreuses avec des répercussions permanentes qui nuisent a
leur intégration sociale a I’age adulte.

En appui a ces témoignages, les études®®* montrent un tauxde || oo
prévalence de harcélement et d’intimidation chez les personnes | yqux de prévalence de
présentant un TED qui se situe entre 46 % et 94 % selon le type de | harcélement et

classe, comparativement a 11% pour les autres éléeves®®, On | dintimidation chez les
rapporte, tant en classe réguliére qu’en classe spéciale, des | Personnesprésentantun
conséquences graves sur la motivation, la réussite scolaire, la :?3/?:' S:;'tue entre
volonté de développer ses habiletés sociales et le risque de con:pa,z,t,-;'ementa"%
séquelles pouvant nuire a la capacité ultérieure d’intégrer le | pour les autres éléves.
marché de '’emploi.

64 Dans sa volonté de favoriser I'instauration d’un climat sain et sécuritaire pour tous les

éléves et les acteurs du milieu scolaire, le MELS a produit le Plan d'action pour prévenir
et traiter la violence d I’école 2008-2011% afin d’accompagner le réseau scolaire dans ses
efforts pour rendre son environnement plus sécuritaire™*". Toutefois, ce plan d’action
ne connait pas le succes escompté.

XXV selon le Plan d'action pour prévenir et traiter la violence a I’école®, aucune étude rigoureuse ne

confirmerait que les éléves d’aujourd’hui sont plus violents que ceux d’autrefois. P.3

WX Ce plan d’action s’inscrivait dans la foulée des recommandations du Vérificateur général du Québec a
I’égard du MELS’®. La mise en ceuvre du plan d'action nécessite un investissement de 16,8 millions de
dollars répartis sur trois ans, de I'année scolaire 2008-2009 a 2010-2011. Le plan a été prolongé jusqu’en
2012 et présente quatre axes d’intervention: prévention et traitement; concertation et formation;
recherche et documentation; suivi et évaluation. On notera que les retombées de ce plan ne sont pas
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65 En effet, plus de 30 % des écoles n’ont pas de plan d’action pour contrer I’intimidation et
cette approche, fondée sur une participation volontaire, n’a pas encore atteint tous les
objectifs fixés en 2008. De plus, peu d’actions concrétes sont dotées d’un financement
réservé et de cibles mesurables. Les sommes allouées de fagon récurrente et affectées
a des services directs portent principalement sur deux actions. La premiére référe a un
soutien financier d’environ 1000 $ par école primaire et secondaire pour réaliser des
interventions efficaces™" dans les écoles; la seconde consiste en un soutien financier
d’environ 700 $ par école primaire et secondaire pour mettre en place un service
d’accompagnement des éléves suspendus ou expulsés.

66 La prise en charge des problemes de harcelement et |, ny a pas de
d’intimidation dans les écoles du Québec risque de demeurer | syrveillance adaptée aux
insuffisante pour les éléves présentant un TED. Les personnes | besoins des personnes
consultées font valoir également que les services de surveillance | présentantun TED etily
pour assurer la sécurité et contrer ces problémes sont &  ¢@peudesensibilisation

] . . des autres éléves a cette
renforcer. De plus, il n’y a pas de surveillance adaptée aux problématique.
besoins des personnes présentant un TED et il y a peu de
sensibilisation des autres éléeves a cette problématique. En définitive, I'insuffisance
d’action préventive structurée risque d’entrainer des conséquences néfastes sur
I’angoisse et I'anxiété qu’occasionnent ces problémes, en plus du risque de déclencher
des crises.

RECOMMANDATION 6

CONCERNANT LE BESOIN DE PREVENTION EN MATIERE DE HARCELEMENT ET
D’INTIMIDATION

CONSIDERANT :

A

Que plusieurs écoles ont de la difficulté a contrer efficacement le
harcélement et I'intimidation au Québec;

Que 30 % des écoles québécoises ne disposent pas de plan d’action pour
contrer I'intimidation;

Que presque toutes les personnes présentant un TED que nous avons
rencontrées ont relaté avoir été victimes de harcelement et
d’intimidation a I’école.

encore connues et que le MELS a exigé, dans un premier temps, que chaque école primaire et secondaire
se dote, d’ici 2013, d’une stratégie interne d’intervention pour prévenir et traiter la violence.

X par exemple, mettre en place des programmes éprouvés incluant, notamment, des mesures pour les
éléves victimes et témoins.
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Le Protecteur du citoyen recommande :

6. Que le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport démontre que
la priorité sera accordée aux services directs pour contrer
efficacement le harcélement et l'intimidation dans les écoles, dans
tous les mesures ou plans d’action visant a contrer I'intimidation et la
violence envers I’ensemble des éléves et plus spécifiquement envers
les éléves plus vulnérables.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant les résultats dans les
conventions de partenariat qu’il conclura avec les commissions scolaires
et ces derniéres, dans les conventions de gestion et de réussite
éducative qu’elles concluront avec les écoles;

Que les indicateurs choisis tiennent compte de la situation particuliere
des clientéles vulnérables et qu’ils soient maintenus dans les prochaines
générations de conventions de partenariat et de conventions de gestion
et de réussite éducative.

2.4 Lagestion et la prévention des comportements inappropriés

67

68

La présence de troubles de comportement est source de nombreux problémes en
milieu scolaire. L’expertise d’un éducateur spécialisé en classe permet souvent
d’encadrer le comportement inapproprié. Toutefois, lorsque I’éleve manifeste
fréquemment un comportement perturbateur, qui parfois va jusqu’a déclencher une
crise, la réussite de son parcours scolaire devient compromise. En effet, I’éléve risque
I’expulsion de la classe pour des périodes plus ou moins prolongées et dans certains
cas, définitivement.

L’école, comme I’ensemble de la société, a tout a gagner a prévenir
des problématiques qui deviendront plus préoccupantes avec le . A

) . R services spécialisés en
temps et nécessiteront des ressources plus lourdes a I’age adulte. temps opportun &
Faute d’accés a des services spécialisés en temps opportun a I’école, | pécole, certains éleves
certains éléves seront déclarés non scolarisables par le milieu | seront déclarés non
scolaire. Pendant ce temps, le CRDI-TED et le milieu scolaire se | scolarisables parle
renvoient mutuellement la responsabilité de la prise en charge d’un | Milieu scolaire.
éleve qui développe des troubles de comportement. Le CRDI-TED
n’intervient, dans la majorité des cas, que dans les situations d’urgence et souvent, il en
résulte un placement d’urgence dans les ressources prévues a cet effet.

Faute d’acces a des
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69 Bien que ’Entente MSSS-MELS?° ait pour but de permettre au réseau scolaire d’obtenir le
soutien et I’expertise nécessaires de la part du réseau de la santé et des services
sociaux™, elle couvre essentiellement la relation avec les CSSS. Ainsi, le mode
d’articulation avec le CRDI-TED n’y est pas établi assez clairement. Il en résulte que peu
de soutien est offert de la part des CRDI-TED, la continuité n’étant pas assurée. De plus,
les interfaces dans la réalisation des PSII restent difficiles et deviennent alors tributaires
de la volonté de I’équipe de direction de I’école ou de I’enseignant. Dans un tel
contexte, la réussite est laissée au hasard d’une rencontre avec un enseignant ou avec
des pairs, plus sensibilisés a apporter une aide a ceux qui ont des difficultés.

RECOMMANDATION 7
CONCERNANT LE BESOIN D’INTERVENTIONS SPECIALISEES EN MILIEU SCOLAIRE
CONSIDERANT :

Que certains troubles de comportement nécessitent le recours a une
intervention spécialisée selon un continuum allant de la prévention a la
gestion de crise et au suivi post-crise lors de la réintégration en milieu
scolaire;

Que les CRDI-TED sont disposés a collaborer™™" selon des normes de

pratique a établir dans les mécanismes de liaison entre les différents
partenaires du réseau de la santé et du milieu scolaire;

Que tous les partenaires susceptibles d’apporter une réponse intégrée
aux besoins de I’éleve devraient étre mis a contribution dans le cadre de
Entente MSSS-MELS.

Le Protecteur du citoyen recommande:

7. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux s’assure que les
CRDI-TED offrent un soutien approprié a la prévention et a la gestion
des crises ainsi qu’a leur suivi en milieu scolaire, dans le cadre des
travaux relatifs a ’Entente MSSS-MELS;

" Dans son rapport spécial de 2009 sur les services destinés aux enfants présentant un TED%, le

Protecteur du citoyen faisait état des bilans de cette entente qui identifiaient les difficultés a surmonter :
une méconnaissance de I’entente elle-méme par les intervenants des deux réseaux; une faible
participation des parents; une participation inconstante de certains centres de réadaptation; certaines
instances régionales qui n’assument pas leur réle de prise de décision. Ces constats restent d’actualité en
2012. En suivi du Rapport spécial du Protecteur du citoyen de 2009%, les répondants ministériels nous ont
assurés que les travaux de suivi de ’Entente MSSS-MELS® se déroulaient dorénavant en continu.

! Selon les Commentaires de la Fédération québécoise des CRDI-TED® au regard des services d’intervention
en situation de crise dans le milieu 24/7, p.11.
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70 Dans les écoles, il n’existe pas de programme d’éducation

71

7.1 Que le ministére de I’Education, du Loisir et du Sport, avec la
collaboration des commissions scolaires, établisse et mette en ceuvre
des priorités nationales, se déclinant aux paliers régionaux et locaux
dans des plans d’action, dans le but de surmonter les principales
difficultés identifiées dans les bilans relatifs a ’Entente MSSS-MELS.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS et le MELS déposent conjointement au Protecteur du
citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état de la
réalisation des recommandations 7 et 7.1;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant I’évolution du nombre et des étapes de la réalisation
des plans d’action régionaux et locaux, du nombre et du type de
trajectoires de services implantées ainsi que des ententes de services
auxquelles les CRDI-TED ont été associés comme partenaires aux
ressources d’intervention en situation de crise des commissions
scolaires.

2.5 Uneréponse adaptée a 'impact de I’éveil a la sexualité et a la vie
affective

lle ad p , TED. C <lité Dans les écoles, il
sexuelle a apte aux personnes presentant un . Cette realite Nexiste pas de

conduit a une panoplie de mesures ad hoc reposant sur la bonne | programme
volonté et I'implication des divers intervenants, qu’ils soient | d’éducation sexuelle
professeurs, éducateurs, médecins, intervenants du CRDI-TED | adapté aux personnes
ou du CSSS. Ces mesures ne relévent pas de la planification | Présentantun TED.
d’une offre structurée de services.

En fait, il y a un malaise a aborder ces questions. Méme si ce volet est inscrit dans les
plans d’intervention (Pl), on en reporte souvent la responsabilité sur le parent.
Pourtant, "absence de prévention des comportements sexuels non appropriés'+>7%,
surtout chez les personnes qui ne peuvent communiquer verbalement, se traduit par
des expulsions de classe qui auraient pu étre évitées. Il arrive qu’on attribue a tort les
comportements découlant de I’éveil de la sexualité a des troubles de comportement.
Dans les études sur le sujet®%9"5%®1 |as personnes présentant un TED capables de
s’exprimer ont témoigné a quel point elles se sont senties démunies a cette période,
notamment en ce qui concerne tout le volet des relations affectives.
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72 Par ailleurs, il est a souligner que certaines commissions scolaires sont davantage
proactives en matiere d’éducation sexuelle et ont établi une collaboration avec le CSSS.
Cette collaboration permet de soutenir les adolescents lors de la transition a la vie

amoureuse. Cependant, le recours aux CSSS n’est pas
systématiquement envisagé dans toutes les régions du Québec.
En paralléle, le plus souvent, le CRDI-TED n’est pas davantage
sollicité. La réponse aux besoins des adolescents ne doit plus
étre laissée au hasard. Les collaborations doivent étre mises a
profit dans le cadre des travaux relatifs a I’Entente MSSS-MELS*°
et en tenant compte du développement de I’expertise en
troubles de comportements des CRDI-TED.

La réponse aux besoins
des adolescents
présentant un TED ne
doit plus étre laissée
au hasard et les
expertises doivent étre
mises a profit.

RECOMMANDATION 8

CONCERNANT LE BESOIN, A L’ECOLE, DE SERVICES ADAPTES EN MATIERE D’EDUCATION
SEXUELLE ET A LA VIE AFFECTIVE

CONSIDERANT :

Que certains CSSS collaborent avec des commissions scolaires afin de
rendre disponible une offre de services de soutien lors de la transition a
la vie amoureuse;

Que les CRDI-TED sont a développer une expertise en troubles de
comportement susceptible de leur permettre une approche différenciée
et adaptée en présence de comportements inappropriés liés a I'éveil de
la sexualité;

Que I’Entente MSSS-MELS est dorénavant en suivi continu et que les
bilans relatifs a cette entente identifient les principales difficultés a
surmonter.

Le Protecteur du citoyen recommande :

8. Que le ministére de I’Education, du Loisir et du Sport s’assure, avec
la collaboration des commissions scolaires, que les plans d’action
régionaux et locaux identifient, en matiére d’éducation sexuelle et a la
vie affective, le type de soutien requis de la part des CSSS, ces derniers
devant étre appuyés par les CRDI-TED dans le cadre du développement
de ’expertise en troubles de comportement.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan faisant état de la réalisation de cette recommandation;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant I’évolution du nombre et des étapes de la réalisation
des plans d’action régionaux et locaux, du nombre et du type de
trajectoires de services implantées ainsi que des ententes de services
auxquelles les CSSS, appuyés par les CRDI-TED, ont été associés en
matiere d’éducation sexuelle et a la vie affective.
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3 Une vie active reussie permettant
I’accomplissement de sol

73

74

75

76

A la fin de leur parcours scolaire, les personnes présentant un TED manifestent le besoin
d’avoir des occupations appropriées a leurs capacités et a leurs préférences. Leur
accomplissement se dessine alors selon plusieurs profils qui n’ont pas nécessairement
de lien avec une sous-catégorie diagnostique particuliére, ainsi :

> certains n’exprimeront pas de besoin pour obtenir des services spécifiques et
vont réussir a intégrer par eux-mémes le marché de I’emploi;

» d’autres vont réussir a intégrer le marché de I’emploi, mais en acceptant une
aide requise poury arriver;

» d’autres demeureront inaptes a intégrer le marché de I’emploi.

3.1 La planification de la transition de ’école a la vie active (Planification
TEVA”')

Actuellement, c’est le MELS qui a la responsabilité de la
planification de la transition de I’école a la vie active _y

lanificati TEVA71) | lle débute de réle drmissibl responsabilité de la
(Planification » laquelle débute des que I'éleve admissible )0 hidcation de la
atteint I’age de quatorze ans. Les objectifs de la Planification | transition de Pécole a
TEVA”' ont comme particularité de mettre a contribution les | la vie active.
organismes spécialisés de main-d’ceuvre pour qu’ils se rendent
en milieu scolaire pour:

C’est le MELS qui a la

> orienter les clientéles autonomes vers les services généraux d’Emploi-Québec;
» orienter les clienteles nécessitant un soutien vers des services spécialisés;

> sensibiliser les clientéles plus jeunes (14 a 16 ans) au marché de I’emploi et aux
services offerts par Emploi-Québec.

Les CRDI-TED peuvent également étre interpellés par le réseau scolaire dans la
Planification TEVA”' pour Iévaluation des forces et des faiblesses des personnes. Il en
est de méme en ce qui concerne les CSSS pour répondre a des besoins plus ponctuels,
dont I'acquisition d’habiletés sociales facilitant I'intégration en emploi.

En principe, I’école doit étre le milieu ou cette transition a la vie active est planifiée en
concertation avec toutes les personnes concernées, incluant celles présentant un TED.
Les efforts visant I’atteinte des objectifs de la transition doivent ainsi débuter sans
attendre la fin des études. La réalisation des objectifs doit progresser avec I’éléve en
faisant état de I’évolution de ses forces et de ses faiblesses pour pouvoir le diriger vers
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77

A

les options les plus susceptibles de I'amener a exprimer son plein potentiel. Nos
analyses indiquent que les résultats sont tres variables selon les niveaux de
collaboration établis sur le terrain en matiére de réussite du passage a la vie active,
étape que nous approfondirons dans les pages qui suivent. Pourtant, I’engagement
gouvernemental est clair : toutes les clienteles vulnérables devraient pouvoir bénéficier

de services de qualité adaptés a leurs besoins.

Egalement, les services™" visant [Pintégration et la

participation sociale devraient étre accessibles des la fin du
parcours scolaire. Dans le réseau de la santé et des services
sociaux, cette offre n’est généralement disponible qu’a partir
de I’age de 21 ans, méme dans le cas ou la personne termine
sa scolarité a 16 ans. De plus, cette offre de services peut étre
soumise a de longues listes d’attente, étre offerte a temps
partiel ou faire I'objet de regroupements avec d’autres
clientéles qui ne partagent pas les mémes besoins. Le plus
souvent, cette offre regroupe les clientéles en TED et en

Les services visant
Pintégration et la
participation sociale devraient
étre accessibles dés la fin du
parcours scolaire. Dans le
réseau de la santé et des
services sociaux, cette offre
n’est généralement disponible
qu’a partir de I'age de 21 ans,
méme dans le cas ot la
personne termine sa scolarité

a 16 ans.

déficience intellectuelle (DI) peu importe les groupes d’age
(de 21 a 70 ans). Parfois, elle inclut aussi d’autres types de
clientéles vulnérables. Il y a beaucoup de critiques concernant de tels regroupements
de multiples clienteles, principalement en raison de la démotivation des personnes qui
ont un potentiel plus grand. Le Protecteur du citoyen est d’avis que les critiques sont
justifiées et estime qu’une précision des responsabilités devient nécessaire a cet égard
dans le réseau de la santé et des services sociaux et aupreés des autres partenaires
interpellés par I’engagement gouvernemental.

RECOMMANDATION 9

CONCERNANT LE BESOIN DE SERVICES VISANT L'INTEGRATION ET DE PARTICIPATION
SOCIALE AU TERME DU PARCOURS SCOLAIRE

CONSIDERANT :

Que les services visant I'intégration et la participation sociale devraient
étre accessibles dés la fin du parcours scolaire pour I’ensemble des
personnes handicapées;

X' es CSSS peuvent dispenser des services d’adaptation et de soutien a la personne, a la famille et aux

proches. L’offre de services actuelle des CRDI-TED peut comprendre des services d’adaptation et de
réadaptation a la personne, des services d’adaptation et de réadaptation dans un contexte d’intégration
au travail et des services d’adaptation et de réadaptation dans un contexte d’intégration communautaire.
De plus, certains CRDI-TED peuvent apporter du soutien aux divers milieux d’intégration. Egalement,
chaque jeune qui quitte I’école a 16 ans peut requérir I’expertise et les services du MESS et de son réseau
en matiére de potentiel d’employabilité et devrait pouvoir compter sur I'implication du MELS dans la
Planification TEVA”' et I’élaboration de son « projet de vie ».
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Que les services socioprofessionnels pour les personnes handicapées,
dont celles présentant un TED qui quittent le milieu scolaire a I’age de 16
ans ne sont généralement pas offerts;

Que de nombreux partenaires institutionnels ont pris des engagements
de services visant I'intégration et la participation sociale dans le cadre
de la Planification TEVA”', du Pacte pour "emploi 7 et de A part entiére’®;

Le Protecteur du citoyen recommande :

9. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux s’assure, en
concertation avec les autres partenaires impliqués, que son réseau
dispense des services visant I'intégration et la participation sociale dés
la fin de la fréquentation de I’école et non seulement a compter de 21
ans.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan comprenant un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant le plan de travail sur I'organisation des services et les
résultats obtenus sur la clarification de l'offre de services visant
I’intégration et la participation sociale.

3.2 L’offre de services publics disponibles et accessibles aux personnes

78 En matiére d’intégration en emploi et de soutien a la participation sociale, nous avons
documenté que 'offre de services généralement disponible et accessible aux personnes

présentant un TED

présentant un TED est la suivante :

4

le ministére de I’Emploi et de la Solidarité sociale (MESS), est responsable des
services d’intégration en emploi dans ses programmes réguliers, ou en vertu
d’autres engagements gouvernementaux ainsi que par I'entremise des

organismes spécialisés de main-d’ceuvre pour les personnes handicapées;

les CRDI-TED offrent des services de type socioprofessionnels (stages individuels
en emploi et plateaux ou ateliers de travail) ainsi que pour certains, des centres

d’activités de jour;

certains organismes communautaires en santé et services sociaux dispensent

des activités de jour.
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3.3 L’offre de services du ministére de ’Emploi et de la Solidarité sociale

79 Le MESS a un rble déterminant a jouer dans la plupart des engagements

gouvernementaux des dernieres années misant sur la concertation et Ia
complémentarité des ministéres et concernant des clientéles particuliéres : Stratégie
nationale de lutte contre la pauvreté, Engagement jeunesse, Plan d’action contre la
pauvreté, Stratégie d’action jeunesse 2006-2009, Pacte pour 'emploi’”®, Stratégie d’action
jeunesse 2009-2014. En résumé, 'offre de services du MESS vise d’abord et avant tout
I'intégration au travail des personnes qu’il dessert. Il est cependant reconnu”?”>7* qu'il
peut étre souvent trés complexe d’intégrer les personnes présentant un TED en milieu
de travail en raison des difficultés propres a ce trouble.

80 Onretiendra que la responsabilité du MESS est d’améliorer :

81

» I’autonomie des personnes;
> l'intégration sociale, principalement par I'intégration en emploi;
> I’égalité des chances.

De plus, comme les personnes présentant un TED arrivent a tout

age pour obtenir des services dans les organismes spécialisés de | L'offre de services de
main-d’ceuvre, elles ont des niveaux de scolarité et d’expérience | maintienen emploi est
de travail trés variés. Il est ainsi difficile pour ces organismes de ‘ insuffisante.
développer une intervention adaptée qui se traduit par une

intégration durable en emploi’?, car les personnes ont une grande variété de
compétences, de préférences et de besoins. Cependant, on sait qu’un soutien intensif a
P’intégration dans le milieu de travail, incluant des suivis plus étendus dans le temps et
un accompagnement structuré lors de changements de lieu de travail, est efficace pour
réduire les congédiements ou les départs volontaires’”>”%. Or, actuellement, I'offre de
services de maintien en emploi est insuffisante™. ’encadré suivant constitue un
témoignage représentatif de ceux qu’a recus le Protecteur du citoyen a ce sujet.

XV arrét des subventions, lorsque la personne a obtenu un emploi, explique en partie le suivi

relativement court en milieu de travail, alors que la lourdeur et les co(its associés a un tel suivi expliquent
I’autre partie. Parfois, on néglige aussi I'apprentissage a surmonter les obstacles qui permettent I'accés au
lieu de travail (trajets d’autobus, connaissance des services du quartier).
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82 Outre l'offre de services d’intégration a I’emploi disponible

Une logique administrative de réponse aux besoins

Une personne adulte présentant un TED veut se trouver un emploi avec 'aide d’un
organisme de services spécialisés de main-d'ceuvre pour I’emploi des personnes
handicapées (SSMO-PH) de sa région. En 2011, sa mere informe le Protecteur du citoyen
que le dossier de son fils est fermé pour une période d’un an, compte tenu du protocole
d'entente entre cet organisme et Emploi-Québec. Selon ce protocole, une personne qui
n'a pas réussi a obtenir ou a conserver un emploi durant un an a la suite des démarches
du SSMO-PH voit son dossier fermé pour une période d’un an. Aprés ce délai, le dossier
est réactivé pour une nouvelle période maximale d'un an et fermé de nouveau pour un
an si les mémes circonstances se répetent. La personne présentant un TED et sa mere
trouvent cette logique de fonctionnement inadéquate étant donné le manque de
continuité et de souplesse dans la prestation des services d’intégration en emploi, et ce,
en dépit du cadre régissant ces protocoles d’entente qui prévoit des services post

3.4 Lastratégie nationale pour 'intégration et le maintien en emploi des
personnes handicapées™ (associée au Pacte pour 'emploi 7°)

, :
dans ses programmes réguliers, le MESS est également | -©Pactepourlemploi
vient formaliser les

responsable du Pacte pour I'emploi”> élaboré en 2008. Ce interfaces entre le MESS,
dernier vise a réduire de 50 % I’écart enregistré entre le taux  |e MELS, le MSSS et
d’emploi des personnes handicapées et celles sans incapacité, | I'Office des personnes
et ce, d’ici 2018. Ce pacte vient formaliser les interfaces entre le | handicapées du Québec.
MESS, le MELS, le MSSS et I’Office des personnes handicapées
du Québec (OPHQ) a I'aide de 61 actions.

83 Un élément important du Pacte pour 'emploi” est qu’il a permis d’ajouter la clientele

présentant un TED aux catégories habituelles de la santé mentale, de la déficience
intellectuelle et de la déficience physique, pour I'accés aux services d’intégration en
emploi. C’est I"action 57 du Pacte pour I'emploi” qui identifie le MESS et le MSSS comme
étant conjointement responsables d’entreprendre la précision des réles et des zones de
responsabilité devant conduire a la conclusion d’ententes de collaboration entre leurs
réseaux respectifs a cet égard™"

XV « Par ses objectifs et son contenu, la Stratégie nationale pour I'intégration et le maintien en emploi des
personnes handicapées est associée au Pacte pour I’emploi. Elle en constitue en quelque sorte le
prolongement pour les personnes handicapées. » (Pacte pour I'emploi’”®, P.5)

*M ’action 29 (meilleur soutien de la Planification TEVA”') et I’action 44 (rehaussement du financement du
contrat d’intégration au travail) sont les deux autres mesures les plus intéressantes pour les personnes
présentant un TED.
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84 A compter de 2012, le MESS et le MSSS ont convenu de mettre en place, a titre

85

expérimental, des mécanismes de liaison intersectoriels sur une période de trois ans
(2012-2015). Au terme de ces trois années, entre six et neuf projets distincts seront
lancés. La premiere entente régionale de collaboration intersectorielle est donc prévue
pour I'automne 2012, dans le cadre de I’action 57. Les directions de I’évaluation du MESS
et du MSSS travaillent actuellement au développement du cadre d’évaluation de cette
expérimentation. La reddition de comptes sur sa mise en ceuvre est prévue dans le plan
d’action annuel du MESS a I’égard des personnes handicapées et au bilan de la premiére
phase (2008-2013) du Pacte pour ’'emploi”. De plus, les résultats de I’évaluation de cette
expérimentation conjointe serviront a I’élaboration d’un nouvel engagement du MESS
et du MSSS, dans la deuxiéme phase du Pacte pour I"emploi”, laquelle couvrira les
années 2014-2018.

Le Pacte pour I"emploi’ propose ainsi une vision qui rejoint celle de ’'OPHQ en ce qui
concerne la place centrale accordée au développement du «projet de vie» et a
Iintégration sociale des personnes handicapées™". ’OPHQ prone en effet la prise en
compte des besoins de la personne dans sa globalité. Cela signifie que les divers
intervenants doivent passer d’une philosophie de prise en charge compléte a une
philosophie d’accompagnement de la personne dans la réalisation de son « projet de
vie », a I'aide d’ententes de collaboration. Le role de POPHQ est donc de favoriser la
conclusion de telles ententes entre le MESS et les autres partenaires identifiés dans le
Pacte pour 'emploi”.

3.5 L’offre de services du CRDI-TED

86 Traditionnellement, 'offre de services du CRDI-TED comportait une série de mesures

afin de prendre en charge les personnes a la fin de leur parcours scolaire. Ces mesures
allaient du stage individuel en milieu de travail aux activités en centre de jour.
Cependant, le r6le du CRDI-TED est maintenant en cours de redéfinition et I'intention
clairement annoncée par le MSSS est de miser, dorénavant, sur Iintervention
spécialisée.

XV 'accroissement de la participation sociale des personnes handicapées est I’objectif visé dans A part

entiére’®, une politique gouvernementale lancée en 2009, qui propose un horizon de dix ans pour réaliser
420 engagements et ainsi atteindre treize résultats. A part entiére’® couvre plusieurs axes qui touchent
directement la complémentarité des services des réseaux publics pour répondre aux besoins des
personnes présentant un TED. Pour ces derniéres, cette politique met ’accent sur la préparation a la vie
adulte a la fin du parcours scolaire et prone I'adoption de mesures qui favorisent "autonomie et
I’intégration sociale. Pour ce faire, elle suggere de relever différents défis, ceux d’une société inclusive,
solidaire et plus équitable, respectueuse des besoins des personnes handicapées et de leur famille.
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87 Dans ce contexte, les CRDI-TED se désengagent
progressivement des activités de centre de jour. Le MSSS | Le MSSS est responsable de
considére que ces activités ne nécessitent pas | Sassurerdu transfert efficace et
d’intervention spécialisée et conséquemment, devraient | Sfficient des responsabilités des

- K K CRDI-TED en matiére des

relever de la premiere ligne, soit en CSSS ou dans les activités de centre de jour, vers
organismes communautaires. Le probleme est que la | JescSSS ou les organismes
premiére ligne ou les organismes communautaires ne | communautaires. Le probléme
sont pas instantanément en mesure de prendre en | €stquecesderniers ne sont pas
charge ces services. C’est le MSSS qui est responsable de instantanément en mesure de
, . . prendre en charge ces services.
s’assurer du transfert efficace et efficient des

responsabilités des CRDI-TED vers les CSSS ou les

organismes communautaires.

88 A ce jour, la situation est que certains CRDI-TED n’offrent plus de tels services et les
autres les abolissent graduellement en procédant par attrition. La majorité des CRDI-
TED continue cependant de soutenir les personnes qui bénéficient actuellement de
stages individuels en milieu de travail. La plupart maintient également les services de
plateaux et d’ateliers de travail existants.

89 L'offre de services socioprofessionnels des CRDI-TED suscite également des
interrogations de la part des organismes spécialisés de main-d’ceuvre. Plusieurs y voient
un dédoublement et une confusion dans le partage des rbles. De plus, plusieurs
intervenants, parents et usagers mettent en doute la pertinence des stages de longue
durée™™"". Selon eux, un stage doit avoir un début et une fin.

90 Dans le contexte ou les écarts se creusent entre les . i
‘. . N , . Dans le contexte ol les écarts se
régions sur les choix en matiére d’offre de services, 1a | . cent entre les régions sur les choix
redéfinition du réle des CRDI-TED suscite de grandes | enmatiere d’offre de services, la
inquiétudes et des interrogations chez les personnes | redéfinition du réle des CRDI-TED
consultées. Cette inquiétude nous parait justifiée. Les | suscite de grandes inquiétudes et des

principales appréhensions sont les suivantes : interrogations chez les personnes
consultées. Cette inquiétude nous

paradit justifiée.

> le désengagement unilatéral d’une partie de
I’offre de services du CRDI-TED;

> la disparition des services d’activités de jour ou de participation sociale pour les
personnes inaptes a intégrer le marché de ’emploi.

> le transfert de responsabilités sans laisser le temps nécessaire a la premiére ligne
pour s’ajuster au nouveau contexte (exemple : formation des intervenants a la
problématique des TED).

1 a Loi sur les normes du travail”, a titre d’exception, permet aux stagiaires de la clientéle en
réadaptation des CRDI-TED de faire des stages non rémunérés et d’une durée non limitée dans les

établissements du réseau, alors qu’ailleurs, la personne doit étre rémunérée.
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3.6 L’offre de services des organismes communautaires

91 Al’heure actuelle, plusieurs organismes communautaires assurent une certaine offre de
services en vue de répondre aux besoins de participation sociale des personnes
présentant un TED, a 'aide d’activités de jour. Cette offre est variable et morcelée. Le
Protecteur du citoyen a été interpellé par des parents de personnes vulnérables sur
I’accessibilité aux services d’activités de jour. Ces parents font état d’une offre de
services incomplete, plus particulierement sur les trois aspects suivants :

> I’offre est disponible, mais apres une période de 2 a 24 mois sur la liste d’attente;
> ’offre est disponible, seulement quelques jours par semaine;

> loffre est disponible cinq jours par semaine, mais moyennant des frais
quotidiens importants (de 30 $ a 40 $) pour les utilisateurs.

92 L’encadré suivant résume deux situations représentatives et qui ont été portées a
I’attention du Protecteur du citoyen.

Un nombre limité de jours de services ou une augmentation des frais quotidiens

Aprés quelques mois d’attente, une meére témoigne du nombre limité de jours de
services dispensés par un organisme du milieu a son fils, un adulte présentant un TED. La
principale attente de la famille est le maintien de I"lautonomie du jeune adulte qui, selon

jour offerts en premiére ligne. Cependant, le citoyen n’y participe que deux jours par
semaine alors que les trois autres journées, il ne fait rien a la maison, ce qui nuit au
maintien de son autonomie.

* k%

Une famille dénonce les frais quotidiens d’inscription et de fréquentation pour des
services d’activitéds de jour offerts, cinqg jours par semaine, par un organisme
communautaire. La famille souhaiterait qu’il n’y ait pas de frais pour son fils adulte
présentant un TED, comme dans les régions voisines. L’enquéte du Protecteur du citoyen
révéle que bien que recevant du financement de I'agence de la santé et des services
sociaux, les organismes communautaires sont autonomes quant a la gestion des co(ts et
de leur liste d’attente.

son PSI, ne requiert plus de services spécialisés, mais plutdt des services d’activités de |
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Nous constatons qu’actuellement, les activités de jour pour les

personnes présentant un TED et ne pouvant intégrer le marché | L’expertise du MFA en
du travail ne font pas I'objet d’une prise en charge adéquate. De | matiére de conciliation
prJs, les organismgs 'dL,J milieu offran.t ces services, a I’instcar de la ;':g"::;ﬁ‘:tm;g:re .
trés grande majorité des organismes communautaires, se profit dans le contexte
percoivent en situation de sous-financement’® et éprouvent des | du développement des
difficultés pour contribuer au développement d’une telle offre de | activités de jour, pour
services. Récemment, des demandes de parents de personnes ’eslper5°""es
handicapées concernant le développement d’une offre de présentant un TED.
services de jour ont été remises au Protecteur du citoyen™™,
Dans ce contexte, le Protecteur du citoyen estime qu’il y aurait lieu de solliciter
I’expertise du ministere de la Famille et des Ainés (MFA) en matiére de conciliation
travail-famille et visant des clientéles particuliéres.

3.7 Laréponse aux besoins de participation sociale

94 L’offre de services actuelle du MESS répond peu au besoin de participation sociale

95

puisqu’elle est tres Ilimitée dans les faits. Parmi les rares interventions
gouvernementales a signaler, il y a le Programme d’aide et d’accompagnement social
(PAAS)”, sous la responsabilité du MESS depuis 2007. Ce programme vise
I’laccompagnement des personnes qui sont dans I'impossibilité, a court terme,
d’entreprendre un parcours vers I’emploi ou de poursuivre leurs études et qui
requiérent un soutien pour Iatteinte ou le maintien de leur autonomie’. On constate
donc que les efforts portent en priorité sur l'intégration au travail, bien que les
statistiques démontrent les limites de I'intégration en emploi des personnes présentant

un TED*72®° 3 court ou a long terme".

En effet, les taux d’emploi les plus élevés pour les personnes présentant un TED sont
ceux obtenus par les personnes vivant avec le syndrome d’Asperger. Pour ces
derniéres, le taux des emplois subventionnés se situe entre 16 % et 48 %8'60, selon les
études recensées par le Protecteur du citoyen, alors que le taux des emplois

XX | ors de son audition de février 2012 devant la Commission des institutions de I’Assemblée nationale, la

Protectrice du citoyen a requ copie d’une pétition a cet égard déposée le matin méme a I’Assemblée
nationale.

"Le PAAS a été révisé en 2011 et il a dorénavant deux volets : Action et Réussir. Action a comme objectif de
permettre a des personnes éloignées du marché du travail de progresser suffisamment au plan
socioprofessionnel pour qu’elles puissent participer a une mesure d’aide a I’emploi; Réussir soutient les
personnes handicapées qui étaient engagées dans une démarche de formation et qui ne pouvaient
respecter le rythme habituellement exigé pour avoir droit au soutien du revenu.

" Les études montrent qu’entre 11% et 52 % des personnes présentant un TED sans déficience intellectuelle
occupent un emploi, souvent obtenu avec 'aide des organismes spécialisés de main-d’ceuvre®.
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97

permanents varie entre 2 % et 16 %°°°"%°

. En 2006, deux enquétes nationales"" situaient

respectivement le taux d’emploi pour ’ensemble des personnes handicapées a 40,3 %
pour la premiére et a 56,4 % pour la deuxieme, comparativement a 72,6 % et 75,9 % pour

les personnes sans incapacité.

L’écart s’avere donc important entre les taux d’emploi des
personnes handicapées par rapport a celui des personnes sans
incapacité et les résultats des études analysées indiquent que cet
écart se creuse davantage pour les personnes présentant un TED.
Dans ces conditions, il appert que les besoins des personnes
présentant un TED se situeraient la ol I'offre de services existante
est la plus limitée, soit dans la réponse au besoin de participation
sociale.

De maniere générale, I’offre de services devrait viser I’expression du
plein potentiel des personnes présentant un TED, tenir compte de
leurs acquis et de leurs préférences tres diversifiées, ce qui suppose
une plus grande modulation des contenus dans 'organisation des
activités. Nous observons plutét qu’on demande aux personnes
présentant un TED de s’adapter a une offre de services prédéfinie
en fonction de l'interprétation que les organisations font de leur
mission et de I'offre de services en découlant. Cela alimente les
conflits et I’insatisfaction des parents, des proches aidants et des
personnes présentant un TED. Compte tenu de la nécessité d’agir
pour soutenir les parents, les proches aidants et les personnes ne
pouvant accéder au marché de I’emploi, des mesures transitoires
sont également requises.

LIl

La réponse au besoin
de participation
sociale des personnes
présentant un TED se
situe la ou I'offre de
services existante est
la plus limitée.

On demande a la clientéle
de s’adapter a une offre
de services prédéfinie
selon la mission des
organisations. Il y a
nécessité d’agir pour
soutenir les parents, les
proches aidants et les
personnes ne pouvant
accéder au marché de
Pemploi a 'aide d’activités
de jour. Des mesures
transitoires sont requises.

Il sS’agit de ’enquéte sur la participation et les limitations d’activité et de ’enquéte sur la dynamique du
travail et du revenu, lesquelles ont été présentées dans le premier Rapport de la mise en ceuvre du Pacte
pour emploi®3, p.29.
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RECOMMANDATION 10

CONCERNANT L’OFFRE ADAPTEE D’ACTIVITES DE JOUR POUR LES PERSONNES NE
POUVANT ACCEDER AU MARCHE DE L’EMPLOI

CONSIDERANT :

Que la réponse aux besoins d’intégration et de participation sociale des
personnes présentant un TED est particuliere;

Que moins de 20% des personnes présentant un TED occupent un
emploi permanent, comparativement a 80 % pour les personnes sans
incapacité;

Que le MSSS est a redéfinir le réle et les responsabilités du CRDI-TED;

Que 'expertise du MFA en matiere de conciliation travail-famille visant
des clientéles particuliéres gagnerait a étre mise a profit;

Que le MSSS et le MESS se sont engagés a conclure des ententes de
services et a mettre en place des mécanismes de liaison intersectoriels a
étre élaborés dans le cadre du Pacte pour 'emploi”.

Le Protecteur du citoyen recommande :

10. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux, avec la
collaboration du ministére de la Famille et des Ainés, précise I'offre
d’activités de jour qu’il entend rendre disponible au bénéfice des
personnes handicapées qui ne peuvent accéder au marché du travail;

10.1 Que le ministere de la Santé et des Services sociaux et le ministere
de la Famille et des Ainés s’assurent que les instances a qui ils confient
des responsabilités en matiére d’offre d’activités de jour disposent des
moyens requis pour les assumer;

10.2 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux et le ministere
de ’Emploi et de la Solidarité sociale introduisent des mécanismes de
liaison intersectoriels entre leurs réseaux respectifs dans le cadre du
Pacte pour I’emploi.

MESURES TRANSITOIRES :

Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les parents, les
proches aidants et les personnes ne pouvant accéder au marché de
I’emploi, le Protecteur du citoyen recommande :
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10.3 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux, le ministere
de la Famille et des Ainés et le ministere de ’Emploi et de la Solidarité
sociale déposent au Protecteur du citoyen, au plus tard le 30 novembre
2012, le plan de travail et les échéanciers concernant la mise en place
de loffre d’activités de jour qu’ils entendent rendre disponible au
bénéfice des personnes handicapées ne pouvant accéder au marché du
travail.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS, le MFA et le MESS déposent conjointement au Protecteur
du citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état de la
réalisation des recommandations 10. et 10.1 et 10.2;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
précisant, pour le MSSS, la nature et le contenu de I'offre d’activités de
jour ainsi que des moyens fournis aux CSSS pour en assumer leur part
de responsabilités;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
précisant, pour le MSSS, le MFA et le MESS, les étapes de réalisation des
ententes de services conclues, les mécanismes de liaison intersectoriels
introduits entre leurs réseaux respectifs et les retombées pour les
personnes desservies.
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4 Un milieu de vie qui respecte le niveau
d’autonomie de la personne

98 La transition a la vie active a comme autre finalité importante le développement de
’autonomie de la personne présentant un TED. Au cours de cette nouvelle période de
transition, I’accés a un milieu de vie adéquat devient crucial pour elles. Le défi de
répondre a la diversité des besoins doit cependant étre relevé dans le contexte de la
forte augmentation, depuis les années 2000"", du nombre de personnes présentant un
TED.

4.1 Lavie en logement autonome et les services résidentiels

99 Comme toute personne arrivée a I’age adulte, plusieurs de celles qui présentent un TED
souhaitent vivre en logement avec ou sans soutien, ce qui demande des habiletés. Dans
ce contexte, leur apprentissage de la vie autonome représente un préalable a leur acces
a un milieu de vie adéquat. Des objectifs concernant cet apprentissage peuvent étre
inscrits dans le plan de services individualisé (PSI), mais ce n’est pas fait
systématiquement dans une perspective de réponse a I’ensemble des besoins. Peu de
solutions sont offertes en dehors des formules traditionnelles d’hébergement"". En
pratique, I’apprentissage des habiletés permettant a la personne d’accéder a une vie en
logement autonome n’est que partiellement couvert par I'offre de services du réseau
de la santé et des services sociaux.

100L’offre de services d’hébergement, par exemple en ressource | Lqpénurie de places
intermédiaire (RI), en ressource de type familial (RTF) ou en | d’hébergement sous la
ressource en assistance continue (RAC), est généralement sous la | responsabilité des CRDI-
responsabilité des CRDI-TED et rendue disponible par ces  TEPD s€traduit

. L fréquemment par des

derniers. Cette offre est le plus souvent soumise a de longues regroupements

listes d’attente, selon les régions. La pénurie de places se traduit | jnappropriés de clientéles

fréquemment par des regroupements inappropriés de clienteles | quine partagent pas les

qui ne partagent pas les mémes besoins. mémes besoins.

"' La communauté scientifique s’entend sur le fait que les diagnostics de TED ont connu une augmentation

importante au cours des derniéres décennies. Plusieurs facteurs ont été identifiés dans les écrits®* comme
ayant un effet sur Paugmentation du nombre de diagnostics, dont celui du manque de précision des
critéres diagnostiques et de possibles changements de diagnostics. La définition de ces criteres est
actuellement réexaminée par un comité d’experts dans le cadre de la révision de la 4° édition du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux’. Selon les résultats préliminaires de travaux de recherche
récents’, le changement de la définition proposée pourrait avoir comme conséquence de beaucoup
réduire le nombre de diagnostics de TED et dans les années futures, le nombre de personnes bénéficiant
de services relatifs a ce diagnostic.

*¥Un hébergement d’urgence est cependant disponible dans les ressources du CRDI-TED, incluant pour les
urgences sociales.
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101 Pour une majorité d’agences régionales que nous avons questionnées a ce sujet, ces

regroupements inappropriés existent et ne sont pas souhaitables. Ils se produiraient,
selon elles, pour éviter des lacunes supplémentaires dans I'offre de services. La
situation décrite dans I’encadré ci-aprés est un exemple des difficultés qu’éprouvent les
personnes présentant un TED, leurs parents et proches aidants a cet égard.

Une offre insuffisante de services générant de I'insatisfaction

i La mere d’une personne adulte présentant un TED porte plainte au Protecteur du citoyen |

par suite de la fermeture de la ressource intermédiaire ou résidait son fils. Elle déplore
I'absence d’autres ressources résidentielles adaptées aux besoins des adultes présentant
un TED; elle est insatisfaite de I’alternative offerte, soit des services de répit de fin de
semaine peu accessibles. Elle estime que I'offre de services offerts aux adultes
présentant un TED est inadéquate. L’enquéte du Protecteur du citoyen révéle que la
plainte est fondée sur la base d’une offre globale insuffisante de services. Il recommande
a l’agence de la santé et des services sociaux d’identifier les balises régionales soutenant
['offre de services aux personnes adultes présentant un TED. Il lui demande en
concordance de s’assurer du développement de formules souples et novatrices de répit,
de soutien résidentiel, de ressources résidentielles variées et de logements autonomes
qui tiendront compte de I'évaluation des besoins et des problématiques particuliéres des
personnes adultes qui présentent un TED. L’agence accepte ces recommandations qui
sont en suivi.

102 Le constat qui ressort de la situation présentée précédemment et de plusieurs autres

portées a I’attention du Protecteur du citoyen est qu’il existe une inadéquation entre
les besoins et l'offre de services en matiére d’hébergement. En effet, certaines
personnes qui résident dans des ressources de deuxiéme ligne n’ont actuellement
besoin que d’un peu d’assistance et elles pourraient fonctionner dans une structure
plus légére comme un logement supervisé. Cependant, l'offre d’appartements
supervisés demeure tres limitée. Des initiatives récentes suscitent beaucoup d’intérét,
notamment dans le cadre du programme conjoint agences-Société d’habitation du
Québec (SHQ) pour du logement social. Il s’agit d’ilots résidentiels du méme type que
les habitations a loyer modique (HLM) qui sont adaptés a ces problématiques
spécifiques. Le programme est réalisé avec le CRDI ou avec le soutien du milieu
communautaire dans une action concertée pour toutes les clienteles vulnérables.

103 Egalement, des personnes vivant chez leurs parents pourraient bénéficier de ce type

d’hébergement. Toutefois, leur transfert vers une ressource adaptée aux besoins
nécessite une préparation, puisqu’il y a un risque documenté de déclencher des
problémes de dépression® ou d’anxiété’**° relatifs aux tensions considérables qu’elles
ressentent lors de leur changement de lieu de résidence®.
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104En matiere d’offre de services, le MSSS doit mieux outiller son réseau pour le
développement des habiletés de base et accélérer I'utilisation du PSI pour identifier la
ressource résidentielle la plus adéquate. Le MSSS peut appuyer son action sur la
diffusion, dans le réseau de services, des solutions novatrices mises de I’avant par des
ressources résidentielles. En effet, certaines résidences se basent sur les besoins
partagés selon les caractéristiques des personnes pour optimiser le regroupement de
clienteles.

4.2 Le développement des habiletés de vie domestique

105 Le développement des habiletés de vie domestique, comme apprendre a faire I’épicerie
ou a gérer son budget, n’occupe pas une grande place dans I'offre de services aux
personnes présentant un TED. Pourtant, il s’agit du facteur le plus important pour
atteindre I'autonomie, indépendamment du quotient intellectuel®. Ce sont en fait des
activités de base a acquérir. La réponse aux besoins d’autonomie gagnerait a s’inspirer
de ce qui est offert a d’autres clientéles, par exemple dans le milieu de la santé mentale,
au regard de I’apprentissage des habiletés de vie autonome et de supervision"’. Des
actions en matiére d’amélioration des collaborations et de partage d’expertise entre les
réseaux publics seraient donc a privilégier.

106Le partage d’expertise nécessite en premier lieu d’implanter | Le partage d’expertise
rapidement le PSI pour que les services soient offerts de facon | nécessite en premier
coordonnée et au bon endroit. Aussi, il est impératif de mieux | lieu d’implanter
prévenir les crises ou les urgences qui nécessitent de coliteux | "@pidement le PSI pour
. PRI "o < ‘ . que les services soient
services spécialisés. Lorsque I’hébergement est nécessaire, la offerts de facon
réussite vient du pairage réalisé aprés une analyse fine des | coordonnée et au bon
besoins, laquelle permet de regrouper des personnes qui | endroit.

partagent des besoins compatibles™"'.

Y Dans certaines habitations a loyer modique (HLM), on a mobilisé avec succés des locataires 3 exercer
une surveillance des personnes vulnérables et a alerter au besoin le réseau de la santé et des services
sociaux.

"' Les études montrent que peu de personnes présentant un TED accédent au logement autonome, au
logement supervisé ou aux foyers de groupes®'#°°®"#%¢ | es taux se situent entre 3 % et 28 %>"4°*"®_ pour
les personnes sans déficience intellectuelle, ils varient entre 30 % et 48 %88 Les résultats concernant les
facteurs de succes en résidence sont contradictoires et refletent la nécessité d’une approche
individualisée®*"®®", En résumé, ce n’est pas la sous-catégorie diagnostique qui prédit le succés d’un
regroupement de clientéle, mais les caractéristiques individuelles compatibles.
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RECOMMANDATION 11

CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DES HABILETES DE VIE DOMESTIQUE ET
L’HEBERGEMENT ADAPTE

CONSIDERANT :

Que certaines personnes présentant un TED peuvent devenir
autonomes, avec un minimum de soutien, en logement supervisé;

Que le niveau de difficulté est élevé pour répondre aux besoins
diversifiés de personnes présentant un TED avec les formules
traditionnelles d’hébergement.

Le Protecteur du citoyen recommande :

11. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux élabore des
lignes directrices énongant clairement, au sein de son réseau, I'offre de
services en matiéere de développement des habiletés de vie
domestique et en tienne compte, entre autres, dans le cadre de
I’actualisation prochaine du plan d’action Un geste porteur d’avenir;

11.1 Que les agences de la santé et des services sociaux s’assurent de la
disponibilité d’'une offre d’hébergement diversifiée avec un partage
clair des responsabilités entre les établissements de leur région.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan faisant état de la réalisation des recommandations 11 et
1.1;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des moyens mis en ceuvre
dans son réseau pour assurer Iacces et la disponibilité a 'offre de
services en matiere de développement des habiletés de vie domestique;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux permettant
’introduction d’indicateurs mesurant I’atteinte de la recommandation
11.1 dans les ententes de gestion qu’il conclura avec les agences et ces
derniéres, avec les établissements concernés.
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4.3 Le vieillissement des familles

107 Bien qu’ayant été peu abordé jusqu’a maintenant, il apparait assez clairement
aujourd’hui que le vieillissement des personnes présentant un TED et de leur famille
proche devra étre considéré dans la définition de I’offre de services. Il s’agit d’une autre
transition importante dans leur vie. Ce besoin particulier émerge quand le parent n’est
plus en mesure de s’occuper de son enfant ou lorsqu’il décéde. En effet, si le passage de
la maison familiale a une ressource résidentielle n’a pas été planifié, le temps risque de
manquer pour réussir cette transition. C’est ’hébergement en urgence sociale qui
attend alors la personne.

108 Les services publics, tout comme les familles, ont une
responsabilité a partager dans la recherche de solutions )

. dant 3 b . ticuli d’héb t D dans de récents
répondant a ce besoin particulier e.ergemen. €S | programmes-cadre locaux
préoccupations, des interrogations et des pistes de solution gy bénéfice des personnes
émergent a cet égard dans le réseau de la santé et des services | vieillissantes aux prises avec
sociaux""!. Les principes d’intervention et de concertation | une déficience intellectuelle
introduits dans de récents programmes-cadre locaux pour ;‘,’::5:::::"5‘25'““’“
répondre au3<.b'esoms. de personnes VIellllssan‘Fes aux Pprises | oo ofondir, pour étre

avec une déficience intellectuelle (DI) pourraient, avec les | transposées aux personnes
adaptations requises, étre transposés aux personnes | présentant un TED.
vieillissantes présentant un TED. Il s’agit d’une piste de solution

a approfondir.

Des solutions introduites

109 Au-dela d’une inscription rapide de cette transition dans le PSI, des solutions relevant
du développement des habiletés de vie domestique sont parmi les autres pistes les plus
porteuses a examiner®”. L'une de celles-ci pourrait aussi étre de favoriser la présence
d’un tuteur ou d’un mentor™" avec qui la personne présentant un TED peut, avec le
temps, construire un lien de confiance.

"' Une dizaine de réussites basées sur la «gouvernance collaborative » au bénéfice des personnes

vulnérables ont été présentées, en mars 2012, dans le cadre du colloque intitulé « La personne au coeur
d’un engagement partagé ». Un de ces projets concernait des pistes de solution pour composer avec la
nouvelle réalité du vieillissement des familles et des personnes aux prises avec une DI.

"' Des initiatives de bénévolat autour de réseaux sociaux émergent ailleurs au Canada pour enrichir la vie
des personnes vulnérables et assurer une reléve lorsque les parents ne pourront plus s’occuper de leur
enfant.
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RECOMMANDATION 12

CONCERNANT LA TRANSITION RENDUE NECESSAIRE PAR LE VIEILLISSEMENT DES
FAMILLES

CONSIDERANT :

Que la famille joue un réle essentiel qui se transforme durant le
parcours de vie de la personne présentant un TED;

Que la personne présentant un TED nécessite un environnement stable
pour faire face au vieillissement de sa famille;

Que peu d’efforts sont consentis a la planification de services de
transition lors du vieillissement des familles;

Que la famille doit bénéficier de soutien en temps opportun pour réussir
cette transition.

Le Protecteur du citoyen recommande :

12. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux réalise une
planification des besoins d’hébergement des personnes présentant un
TED pour faire face au vieillissement des familles.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan concernant Poffre de services mise en ceuvre
consécutivement a la planification des besoins ainsi que les pistes de
solution novatrices approfondies pour faciliter la transition lors du
vieillissement des familles.
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5 Préciser les roles et les responsabilites des
divers intervenants

110 De I’avis du Protecteur du citoyen, il est nécessaire et urgent que ) )

I [tures des diverses organisations évoluent vers une action Il est nécessaire et urgent
€s cuitu i g i ,u u . que les cultures des diverses
davantage concertée. Nos constats précédents font ressortir | organisations évoluent vers
que les services que requiert la personne présentant un TED | une action davantage
relevent de plusieurs réseaux de services publics et qu’ils | concertée afin de
nécessitent une réponse d’ensemble, ce qui correspond | d€évelopper une réponse

y sy d’ensemble aux besoins.
d’ailleurs a ’engagement gouvernemental.

111 Nous avons analysé cet engagement gouvernemental a partir des documents
d’orientation, des plans d’action et des divers bilans élaborant cette approche
présentée comme étant globale, intégrée et intersectorielle. Nous présentons cette
analyse, nos constats et les recommandations en découlant dans les pages suivantes.

112 Nous incluons aussi I’analyse des résultats du questionnaire que nous avons adressé
aux agences de la santé et des services sociaux lors de notre collecte de données, en
2010. Cette analyse permet d’actualiser les principaux constats des deux derniers
bilans"* du ministére de la Santé et des Services sociaux, qui datent de 2005 et 2007. En
résumé, notre analyse met en évidence que la plupart des problemes systémiques
d’implantation du plan d’action Un Geste porteur d’avenir® qui existaient en 2007
semblent étre encore trés présents en 2010. Plusieurs données tirées des réponses a ce
questionnaire viennent appuyer ce constat fondamental.

5.1 Le partage des réles et des responsabilités au sein des services de santé
et des services sociaux

113 Au sein du réseau de la santé et des services sociaux, tous les
acteurs institutionnels s’entendent sur le fait que le partage réles et des
efficace des réles et des responsabilités entre les établissements responsabilités repose
repose sur une réelle adhésion a la logique du projet clinique. | surune réelle adhésion
Méme si les CSSS respectent les orientations ministérielles pour | alalogique du projet
I’élaboration des projets cliniques, la facon dont ceux-ci | clinique.
s’implantent demeure tres différente d’un territoire a 'autre.

Le partage efficace des

"X Ces deux bilans ont été réalisés afin de comparer les variations dans les états de situation de

I'implantation des mesures du plan d’action Un Geste porteur d’aveniré, entre mars 2005 et mars 2007. Tel
qu’indiqué précédemment, les travaux du troisi€me bilan sont en cours et la sortie du rapport est prévue
pour juin 2012.
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114 Nous constatons qu’a plusieurs endroits, les «silos institutionnels » persistent. Des
CRDI-TED et des CSSS tardent a travailler en concertation. Pourtant, dans les
fondements du projet clinique, il est prévu que chaque CSSS détermine les besoins de la
population qu’il doit desservir et I'offre de services en découlant, et ce, avec la
collaboration de ses partenaires, notamment le CRDI-TED. Dans certaines régions, nous
avons constaté que ce sont les CRDI-TED qui déterminent unilatéralement 'offre de
services, en fonction des moyens mis a leur disposition et de leur interprétation de leur
mission.

La confusion des réles entre les divers intervenants

Un citoyen adulte, vivant avec un syndrome d’Asperger, est sous curatelle publique aux
biens et a la personne. Il s’adresse au Protecteur du citoyen disant faire ’objet d’une
« partie de ping-pong » entre les intervenants, soit le Curateur public, le CRDI-TED et le
| CSSS. Dés qu’une problématique survient, 'usager communique avec le Curateur public
| qui le dirige vers le CSSS qui a son tour le réfere au CRDI-TED et vice-versa. Le
Protecteur du citoyen constate qu’il y a effectivement une confusion dans la répartition
des rbles de chaque instance a I’égard de la dispensation de certains services. Par
| exemple, le plan de services individualisé (PSI), Poutil grace auquel tous les
| intervenants connaissent leurs responsabilités, est élaboré et mis a jour sans la
| concertation de toutes les instances dispensatrices de services a cet usager. A la suite

|
!
|
|
I . . . . . . . Y
i de I'intervention du Protecteur du citoyen, tous les intervenants ont fini par travailler a
|
|
|
|
|
|

i la précision de leurs roles respectifs et a élaborer un « tableau des réles » auquel tous
i ont pu adhérer, ce qui devrait permettre a ce citoyen de mieux s’y retrouver.

115 Dans d’autres régions, la réalisation du projet clinique a amené un partage des
ressources et de I’expertise entre les établissements et simplifié I'organisation des
services. Ce partage a fait I'objet d’ententes de services formelles avec le CSSS. En fait,
le succeés dépend de I’adhésion des intervenants au principe que la responsabilité de
'offre de services a la personne présentant un TED ne reléve pas d’un seul réseau et
encore moins d’un seul établissement et qu’en conséquence, elle doit étre intégrée.

116 De maniére générale, plusieurs intervenants persistent a
interpréter la notion de continuum ou de trajectoire de | Plusieurs intervenants
services comme étant la juxtaposition des diverses offres de | persistent a interpréter la
services. Selon cette conception, la responsabilité de I’'un | notion de continuum comme
A L s , . , étant la juxtaposition des
s’arréte la ou commence I'offre de services de I'autre et la . ;

T A N . diverses offres de services, ce

continuité n’est pas assurée dans les réseaux publics | gyiest contraire & la notion

concernés. Les exemples sont nombreux a cet égard, | d’intégration.
notamment ceux découlant des interactions qui ressortent
entre les programmes-services de santé physique, de santé

mentale et de déficience intellectuelle et TED. L’encadré
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suivant présente le résumé d’une situation vécue mettant en lumiere la nécessité de
conclure des ententes de services pour éviter de telles juxtapositions.

La nécessité du respect du protocole d’intervention

Une plainte recue au Protecteur du citoyen concerne la lenteur a entreprendre les
démarches d'admission d’un adolescent présentant un TED dans une ressource en
déficience intellectuelle. La plainte vise aussi I’absence de mesures pour assurer la
sécurité de cet adolescent, a la suite d'une agression. L’enquéte du Protecteur du citoyen
révele que le centre jeunesse n’était pas informé de la possibilité d’obtenir du soutien de
la part du CRDI-TED de méme que du CSSS. Un plan d’intervention (PI) aurait da étre
réalisé par le CRDI-TED et un plan de services individualisé (PSI) aurait d{i étre établi. Par
ailleurs, le centre jeunesse aurait d( effectuer une surveillance particuliére en raison de
I’age de I’adolescent. Le Protecteur du citoyen a recommandé aux établissements :

Ay

> de procéder a un rappel aupres de leur personnel respectif concernant le
« Protocole de collaboration »;

> derappeler 'importance d’un PSI et ’'amélioration de la qualité des P,

> de prendre les moyens pour évaluer I'impact clinique du placement d’un usager
dans une ressource dont I’age et le profil sont différents;

> derencontrer les parents pour répondre a leurs préoccupations et de les informer
des mesures de soutien disponibles ainsi que des mesures prises pour éviter la
répétition d’une telle situation;

> d’élaborer un plan d’action sur la prestation sécuritaire de services de santé et de
services sociaux et de mettre en application I’entente multisectorielle existante et
la formation conséquente.

Ces recommandations ont été mises en ceuvre selon les échéanciers établis.

117 Lors de 'apparition d’un nouveau probléme de santé physique | . 4. Vapparition
ou de santé mentale pour une personne présentant un TED, 1a | g’un nouveau
tendance est en général d’attribuer tous les problémes aux | probléme de santé
manifestations du TED, surtout s’il y a un colteux enjeu | Physique ou de santé
d’hébergement. Cette tendance est particulierement forte dans | Mentale pour une

. . N . , personne présentant
les régions ou le programme-service en santé mentale demeure | |~ TED, la tendance
sous financé. Il est impératif d’assurer un réel suivi a toutes les | est en général
étapes du développement de la problématique a ’aide des plans | d’attribuer tous les
de services individualisés (PSI) ou des plans d’intervention (PI), | problémes aux

la vie durant. Ce suivi permet de coordonner les interventions = Manifestations du TED.
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118

A

pour favoriser une action préventive et assurer I’accés a un traitement efficace,
notamment en santé mentale™'*'>®, Ce suivi doit aussi permettre d’éviter les conflits
entre les acteurs dans la réponse aux nouveaux besoins. Egalement, il doit favoriser le
soutien aux personnes présentant un TED pour que les services puissent étre adaptés a
leur réalité. A cet effet, le réle de I'intervenant pivot est crucial.

Méme si les intervenants sont souvent les premiers a dénoncer

les « silos », plusieurs préférent ne travailler qu’avec des membres ,
L ,\ , , . formelle envers la mise

de leur équipe plutdt qu’avec ceux d’autres organisations ouen | . = o PSI, les

collaboration intersectorielle. Souvent, les partenaires n’ont pas | établissements du

la méme conception ni le méme langage pour désigner les | réseau nesont pas

ressources de coordination comme le PSI ou I'intervenant pivot. Il | assezincités ase

est rare qu’un intervenant pivot stable soit désigné pour | concerterpour

. . ‘ . R Putiliser efficacement

intervenir avec une fréquence suffisante pour permettre a la et P'offre de services

personne de construire un lien de confiance. De plus, I'efficacité | reste ainsi morcelée.

du PSI est trop souvent compromise, car plusieurs organisations

n’y donnent pas suite, en dépit du cadre légal. Malgré cette

obligation formelle, nous avons observé dans plusieurs enquétes I’absence de mise en

ceuvre d’un PSI. En définitive, les établissements du réseau de la santé et des services

sociaux ne sont pas assez incités a se concerter pour utiliser efficacement le PSI et

I’offre de services reste ainsi morcelée.

Malgré 'obligation

RECOMMANDATION 13

CONCERNANT L’ELABORATION ET L’APPLICATION DU PLAN DE SERVICES INDIVIDUALISE
(PsI)

CONSIDERANT :

Que l’article 103 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux
précise que I’élaboration d’un plan de services individualisé (PSI) est
obligatoire pour certaines catégories d’usagers, dont font partie les
personnes présentant un TED;

Que malgré 'obligation formelle concernant la mise en ceuvre du PSI,
les établissements ne sont pas assez incités a se concerter pour I’utiliser
efficacement et I'offre de services reste ainsi morcelée.

Le Protecteur du citoyen recommande:

13. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux s’assure, en
étroite concertation avec les agences de la santé et des services
sociaux, de lexistence et de P'application rigoureuse du plan de
services individualisé (PSI), lequel est basé sur une logique de
collaboration entre les différents établissements du réseau de la santé
et des services sociaux, afin de réaliser I'intégration des services.
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SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS introduise des indicateurs attestant de I’existence et de
I’application rigoureuse du plan de services individualisé (PSI) dans les
ententes de gestion qu’il conclura avec son réseau et que ces
indicateurs soient maintenus et actualisés dans les prochaines
générations des ententes de gestion.

5.2 Une illustration des « silos institutionnels » en santé et services sociaux

119 L’encadré ci-apreés illustre, a ’aide d’'un exemple concret tiré de nos plaintes, I'impact

résultant du travail en «silo» pour un usager, ses parents et proches aidants. Les
éléments d’information recueillis révelent que la prestation des services était déficiente
principalement pour cette raison dans chacun des quatre établissements impliqués, soit
deux CSSS, un CRDI-TED et un CRDP.

Les « silos institutionnels » et leur impact pour l"'usager

La mére d’un adolescent est aux prises avec le manque de coordination dans la
planification et pour I'organisation des services offerts a son fils, aprés un diagnostic
d’autisme obtenu quelques mois plus t6t. Elle demande a étre informée des ressources
disponibles dans son territoire de résidence afin de répondre aux besoins de son fils
résultant du diagnostic d’autisme. Aucun des deux CSSS consultés ne joue son réle de
coordination et chacun se limite a référer aux centres spécialisés (CRDP et CRDI-TED). Un
CSSS a mis plus de deux mois et demi pour acheminer sa référence au CRDP.
L’adolescent a été traité en physiothérapie, puis son dossier a été fermé au CRDP. Aprés
un nouveau délai, 'autre CSSS a référé I’adolescent au CRDI-TED, qui n’offre pas de
services en physiothérapie. Cet adolescent est ainsi resté sans suivi professionnel apres
la fermeture de son dossier au CRDP, alors que ses besoins étaient importants. La mére
demande que son fils recoive ces services dans le bon établissement.

Aprés enquéte, le Protecteur du citoyen estime que les insatisfactions concernant le
manque de coordination entre les établissements pour la réponse aux besoins de cet
adolescent sont justifiées. Il a subi des préjudices en raison de transitions mal planifiées
et non coordonnées par un «intervenant pivot du réseau», désigné par le CSSS. Le
Protecteur du citoyen a donc recommandé au CSSS de préciser les moyens qu'il
entendait prendre pour répondre a ces besoins, au moment opportun, tel que prévu aux
cadres de référence ministériels. Cette recommandation est en suivi au moment de la
publication du présent rapport.
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120 Nous avons vu que, dans ’ensemble, le Protecteur du citoyen constate un probleme
de partage des responsabilités et la résurgence du travail a I'intérieur des «silos
institutionnels », ce qui empéche l'intégration souhaitée des services. En appui a ces
constats, I'analyse des résultats du questionnaire aux agences est éloquente et elle
permet de dégager les points de vue divergents.

121 A l'importante question portant sur la désignation de I'instance qui devrait assumer des
responsabilités spécifiques en matiere d’implantation de chacune des grandes
catégories de services, les résultats indiquent globalement une absence de consensus
entre les répondants des agences. Dans le tableau présenté ci-aprés, aucun résultat en
pourcentage ne dépasse le seuil des 50 %, c’est-a-dire celui du consensus de plus de la
moitié des répondants régionaux sur un sujet. En effet, méme les résultats les plus
élevés n’atteignent que 48 % pour la responsabilité des services de répit, gardiennage et
dépannage. Le manque de consensus est également évident sur la question de
’hébergement (43 %). Quant aux services d’intégration socioprofessionnelle, tous les
résultats se retrouvent sous la barre des 20 %, ce qui dénote un fort désaccord percu par
les acteurs régionaux.

Tableau 1: Le partage des responsabilités

Services de répit, gardiennage, dépannage 48% NN 12% B 32% 18% 1
Services d'intégration socioprofessionnelle 19% I 197 NN 17% W0 5% 7% 5% 7% M 12% B 9%
Services d'hébergement 24% NN 435 I 10% | 5% 5% 3% 10%

M Le Centre de santé et de services sociaux
B Le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
Les organismes communautaires
H L'Agence
M D'autres partenaires intersectoriels
L'Office des personnes handicapées du Québec
Le ministére de la Santé et des Services sociaux
Le ministére de I'Emploi et de la Solidarité sociale et son réseau
Le ministére de I'Education, du Loisir et du Sport et son réseau

Source: Protecteur du citoyen (2010) Analyse du questionnaire aux agences de la santé et des services sociaux
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5.3 Des variations régionales ou locales en matiére de services de santé et

de services sociaux

122 En matiére de services de santé et de services sociaux, une importante source
d’insatisfaction est attribuable aux variations de I'offre de services selon les régions ou
selon les établissements. Nous avons identifié au moins une dizaine de facteurs™ qui
peuvent affecter ’offre de services aux adolescents et aux adultes présentant un TED.
Ces dix facteurs sont les suivants :

>

>

des modes différents de gouverne résultant des fusions d’établissements ou
d’approches cliniques différentes;

la croissance de la prévalence ou I"laugmentation du nombre de personnes qui
demandent des services;

des masses critiques d’usagers dans un contexte de pénurie de personnel;

des modes formels de concertation et des habitudes différentes de
collaboration avec les partenaires;

des modalités de reddition de comptes;

’étendue du territoire de desserte, qui induit des modes différents
d’organisation et des variantes dans la mission (exemple: présence d’une
vocation suprarégionale);

la possibilité pour une personne d’aller chercher des services dans plus d’une
région en raison de la proximité géographique (il s’agit du potentiel de rétention
ou d’attraction d’usagers en raison de la mobilité de la clientele);

des caractéristiques particuliéres de certains groupes d’usagers (citoyens faisant
partie de communautés culturelles qui nécessitent des approches adaptées ou

de personnes isolées socialement qui ont davantage besoin de services publics
de soutien);

des budgets obtenus, incluant les sources de financement d’appoint (par
exemple, les fondations ou la recherche) et de la capacité d’innovation;

de la vigueur des groupes de pression a influencer les priorités.

123 Ces nombreuses spécificités régionales et locales influent sur la
disponibilité et l'accés aux services offerts aux personnes | Aucune région ne
présentant un TED, mais elles entrainent également des | présente une offre de
répercussions sur Poffre de services aux autres personnes | Servicesidentiquea

vulnérables. En fait, aucune région ne présente une offre de

celle d’une autre.

services identique a celle d’une autre. Comme lindiquent les
résultats du questionnaire aux agences qui sont présentés dans le tableau suivant, les

Y L’annexe 3, section 3, apporte des précisions & ces dix facteurs sous la rubrique «Les facteurs
concernant les variations régionales dans 'offre de services».
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services de répit, de dépannage et de gardiennage ainsi que I’accés a un intervenant
pivot seraient disponibles rapidement, mais dans a peine la moitié des régions. Pour
une majorité de régions, la tendance d’ensemble indique que plus de la moitié des
catégories de services sont disponibles avec une longue attente. Pour les autres
régions, les catégories de services sont soit non disponibles par choix de I’agence, soit
non disponibles pour des raisons hors de son contrdle.

Tableau 2 : La disponibilité des services

Répit, gardiennage et dépannage

Intervenant pivot

Plan de services individualisé et intersectoriel (PSII)

Transport

Activités de jour aux adultes ne pouvant pas intégrer le marché du travail
Intégration au milieu du travail

Intégration sociale aux adultes

Hébergement non institutionnel

Soutien aux personnes vivant en milieu autonome ou semi autonome
Services spécialisés aux personnes avec de multiples problématiques
Adaptation/réadaption en centre de réadaptation

Répit spécialisé

Diagnostic des TED

Services préventifs (Plan d’action en santé mentale)

m Disponible rapidement
Non disponible par choix de I'agence

60%

10% 20%

30% 40% 50% 70% 80% 90%

m Disponible avec longue liste d'attente
B Non disponible pour des raisons hors contréle de I'agence

Source: Protecteur du citoyen (2010) Analyse du questionnaire aux agences de la santé et des services sociaux

100%

124 La plupart des acteurs impliqués dans I'offre régionale des
services sont convaincus qu’en contexte de ressources
limitées, ils sont en mesure de déterminer les meilleurs
critéres d’acces aux services. Or, nous avons relevé un
nombre élevé et diversifié de critéres pour prioriser I'offre de

incluant

communautaire. Le probleme est que ces nombreux criteres
reposent sur des logiques d’intervention différentes, parfois

services dans chacun des réseaux,

diamétralement opposées™”.

Le probléme est que les
nombreux critéres utilisés
pour prioriser I’offre de
services dans chacun des
réseaux reposent sur des
logiques d’intervention
différentes, parfois
diamétralement
opposées.

le milieu

Y Pour bien saisir les effets de cette dynamique sur I’accés aux services, nous avons répertorié et regroupé
les critéres de priorisation en quatre catégories. Pour le lecteur intéressé, cette catégorisation est
présentée a 'annexe 3, section 3, sous la rubrique « Les catégories de critéres de priorisation issues des

groupes de discussion ».
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On peut lier certains de ces critéres a I’efficacité clinique des interventions, soit pour
préserver ou éviter une menace a l'intégrité de la personne. D’autres critéres d’acces
aux services refletent I'adhésion a des systémes de valeurs comme I’égalité des
chances, le bien ou ’accés au plus grand nombre ou encore, la priorité liée au degré de
dépendance. Certains autres sont plus administratifs, par exemple, le rendement

économique ou le « premier arrivé, premier servi ».

Le Protecteur du citoyen a questionné les agences au sujet de
la fagon dont elles réalisent concretement les arbitrages entre
les services souhaités et rendus. Dans le tableau suivant, on
remarque que les agences de la moitié des régions interrogées
ont soutenu que la hausse de la prévalence des enfants
présentant un TED les a forcées a favoriser 'offre de services
aux enfants, aux dépens de celle aux adultes. Le quart des
régions a opté pour un partage de I’enveloppe avec la clientéle
en déficience intellectuelle (DI). Une analyse plus approfondie
révéle que le dernier quart des régions n’a pas eu a faire ce
partage. Ces régions ont des volumes moins élevés d’usagers
présentant un TED et l'intégration des services semble y étre
plus facile a I'intérieur des réseaux publics concernés.

En raison de la hausse
de la prévalence, la
moitié des régions
interrogées ont
favorisé 'offre de
services aux enfants,
aux dépens de celle
aux adultes. Le quart
des régions a opté
pour un partage de
Penveloppe avec la
clientéle en déficience
intellectuelle.

Tableau 3 : L’élaboration des priorités régionales dans I’offre de services

Parmi les énoncés suivants sur I’allocation des ressources, indiquez celui qui décrit
le mieux son réle dans les écarts entre les services souhaités et rendus

L’enjeu a été important, car la forte croissance, non
anticipée, de la prévalence des enfants présentant
un TED (ou de la demande de services) dans la
région a forcé un arbitrage entre I'offre de services
aux enfants et aux adultes.

L’enjeu a été important, car 'enveloppe budgétaire
est partagée avec la clientéle de déficience
intellectuelle (DI) qui a aussi dans notre région de
grands besoins qui restent a combler.

Le quart
des régions
Le quart
des régions

L’enjeu de I'allocation n’a pas été particulierement
important et il n’a pas été requis de faire des
arbitrages pour offrir les services planifiés.

La moitié
des régions

Source : Protecteur du citoyen (2010) Analyse du questionnaire aux agences de la santé et des services sociaux
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La tres grande majorité des agences considére que les attentes du MSSS concernant le
déploiement d’une offre de services aux adolescents et aux adultes présentant un TED
sont claires. Bien que ces orientations aient eu un réle déterminant dans la définition de
’offre de services, d’autres facteurs, comme la hausse de la prévalence chez les
enfants, ont aussi influencé les priorités des agences. Le constat qui se dégage de cette
analyse est que les décisions quant aux services offerts ne sont pas établies dans un
systeme de priorisation cohérent.
En somme, chaque région adopte son propre modéle de mise en ceuvre des
orientations, en I’absence de guides clairs pour la mise en place des priorités. Les
variations observées sont surtout liées a des priorités différentes et a une performance
inégale. Pour soutenir une offre de services équitable et suffisante, |’élaboration de
protocoles d’entente entre les différents partenaires impliqués serait une avenue
prometteuse.
Il n’est donc pas étonnant de constater que les agences aient F

orce est de constater
identifié la précision des roles et des responsabilités ainsi que 1a | 4ye e partage des
mise en place de bons mécanismes de planification comme | responsabilités est
étant les facteurs les plus importants de la performance globale | encore tres flou dans
dans la réponse aux besoins des personnes présentant un TED. | leréseau delasanté et
Nos résultats indiquent également que [Iallocation des fee:i:::vj::ss:;'l‘\lnus);:
ressources n’est pas le facteur ayant le plus de poids™, caril est | gassumer e
estimé moyennement prioritaire par les répondants régionaux. | leadership a cet égard.
Dans la réalité, force est de constater que le partage des
responsabilités est encore tres flou dans le réseau de la santé et
des services sociaux. Il revient alors au MSSS d’assumer le
leadership a cet égard.

X1l

On reléve des exemples de partenariats fructueux surtout dans de petites villes disposant de moins de
ressources, mais ayant une plus forte propension a la collaboration.
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RECOMMANDATION 14

CONCERNANT LA PRECISION DES ROLES ET DES RESPONSABILITES QUANT A LA
DISPENSATION DES SERVICES AUX PERSONNES PRESENTANT UN TED AU SEIN DU
RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

CONSIDERANT :

Que le MSSS doit assurer le leadership en matiere de précision des rdles
et des responsabilités ainsi que de la mise en place de bons mécanismes
de planification;

Que le MSSS a lancé les travaux du troisieme bilan visant I’actualisation
a venir du plan d’action Un geste porteur d’avenir®.

Le Protecteur du citoyen recommande :

14. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux précise les roles
et les responsabilités entre les divers établissements et intervenants
de son réseau, notamment en formulant des attentes claires aux
agences sur le leadership qu’elles ont a exercer;

14.1 Que dans lactualisation prochaine du plan d’action Un geste
porteur d’avenir, le ministere de la Santé et des Services sociaux
identifie des pistes concrétes de solutions pour la définition de I'offre
de services en TED, incluant des précisions au sujet de I'intervenant
pivot du réseau, dans le respect des fondements du projet clinique.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan faisant état des résultats obtenus dans la réalisation des
recommandations 14 et 14.1;

Que ce bilan inclue tout plan de travail concernant I’actualisation de Un
geste porteur d’avenir et comprenne un compte-rendu faisant état des
moyens mis en ceuvre dans son réseau pour le partage des réles et des
responsabilités, tout en respectant les fondements du projet clinique.
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5.4 Le manque d’efforts d’harmonisation dans le réseau de I’éducation

130 Dans le réseau de I’éducation, le manque d’efforts d’harmonisation des services, par le

131

MELS, se répercute dans le modele de prise de décision qui laisse une grande
autonomie aux commissions scolaires. En effet, chacune de ces derniéres met sur pied
un comité consultatif qui lui donne des avis sur sa politique d’organisation des services
et I'affectation des ressources. Cette facon de faire conduit a de grandes variations
d’interprétation du mandat de I’école dans la mise en place des services adaptés aux
besoins de chaque éléve handicapé ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage.

Ces variations peuvent générer des effets pervers. Ainsi, certaines
commissions scolaires et certaines écoles peuvent chercher a | Certaines commissions
transférer la responsabilité de la réponse aux besoins au réseau de | scolaires ou écoles
la santé et des services sociaux. En paralléle, certains CRDI-TED ont | Peuvent chercher a

. L, L. . transférer la
tendance a considérer que, pendant la période scolaire, I'offre de responsabilité de la
services doit entierement relever du réseau scolaire. Méme dans le | réponse aux besoins
cas ou I’éleve présentant un TED termine sa scolarité a 16 ans, | auréseau de la santé
I'offre de services n’est généralement pas disponible avant I’age | et des services sociaux.
de 21 ans dans le réseau de la santé et des services sociaux. En
pareil cas, il n’y a donc aucun service accessible aux jeunes qui ont
quitté le réseau scolaire. La plainte décrite dans ’encadré ci-apres
illustre cette situation.

La collaboration déficiente entre les partenaires intersectoriels

Une mere garde a la maison son fils autistique depuis I’age de 14 ans (il est maintenant
agé de 20 ans), malgré une ordonnance de la Cour obtenue par la Direction de la
protection de la jeunesse (DPJ). Cette ordonnance obligeait la commission scolaire a le
scolariser. Selon la meére, le motif invoqué a I’époque par la commission scolaire était
qu’elle n’avait pas obtenu le financement pour inscrire son fils dans une école privée
spécialisée. L’enquéte du Protecteur du citoyen a révélé que la commission scolaire
considérait que I’enfant était scolarisé puisqu’elle lui fournissait quatre heures
d’enseignement a la maison par semaine, le temps de transport du professeur inclus.
Selon la mere, le jeune régressait de facon trés marquée. La DPJ, le responsable de
I'adaptation scolaire de la commission scolaire et la direction régionale du MELS ont
refusé d’agir dans cette situation. La mére a effectué des démarches pour que son fils
fréquente une école spécialisée d’une autre commission scolaire I’année suivante, mais
cette derniére a refusé parce qu’entre temps, le jeune avait fréquenté temporairement
un centre de jour du CRDI-TED d’un autre territoire. D’autres intervenants sociaux
interpellés par la meére n’ont rien pu faire pour améliorer la situation du jeune adulte et
aucune action visant son intégration ou sa participation sociale n’a été entreprise.
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132 Selon une évaluation publiée en 2010%, «la difficulté a travailler conjointement
demeure » entre les deux réseaux, et ce, malgré ’lampleur des moyens mis en place par
le MELS et le MSSS. En résumé, ces moyens n’ont pas encore produit tous les résultats
escomptés dans la réponse aux besoins multidimensionnels des éleves présentant un

A

TED. Ces moyens:

>

133 En somme, cette évaluation du Fonds de recherche du Québec - Société et culture
(FRQSCQ) converge avec les résultats de nos analyses et de I'information recueillie lors

concernent "augmentation de la présence des intervenants du réseau de la

santé et des services sociaux a I’école;

visent la nécessité de rendre le plan de services individualisé et intersectoriel

(PSII) et le plan de transition obligatoires;

doivent permettre d’établir des protocoles de collaboration entre les deux
réseaux, plus spécifiquement lors des périodes de transition, vers la vie active ou

un nouveau milieu de vie.

de notre collecte des données.

RECOMMANDATION 15

CONCERNANT LA COORDINATION REQUISE, ENTRE LE RESEAU DE L’EDUCATION ET
CELUI DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, DANS LA REPONSE AUX BESOINS DES
ELEVES PRESENTANT UN TED

CONSIDERANT :

Que la collaboration intersectorielle est nécessaire pour introduire une
approche intégrée afin d’améliorer la prestation des services aux éléves
présentant un TED;

Que la réponse intégrée aux besoins multidimensionnels de I’éléve
présentant un TED requiert un mécanisme efficace de collaboration
entre le réseau de I’éducation et le réseau de la santé et des services
sociaux;

Que ce mécanisme est prévu dans le cadre de I’Entente MSSS-MELS*’,
soit le plan de services individualisé et intersectoriel (PSII).

Le Protecteur du citoyen recommande :

15. Que le ministére de ’Education, du Loisir et du Sport précise ses
attentes envers son réseau en matiere de collaboration
intersectorielle;
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15.1 Que le ministére de I’Education, du Loisir et du Sport désigne un
responsable scolaire pour élaborer, dans le cadre de I’Entente MSSS-
MELS, le plan de services individualisé et intersectoriel (PSII)
nécessaire pour coordonner, avec le réseau de la santé et des services
sociaux, la réponse aux besoins des éléves présentant un TED;

15.2 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux précise le réle
du CRDI-TED et du CSSS en matiere d’élaboration et de respect du plan
de services individualisé et intersectoriel (PSIl), réalisé dans le cadre de
PEntente MSSS-MELS, afin que Paccés aux services qui favorisent la
réussite éducative soit assuré.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant I'atteinte de la
recommandation 15 et 15.1 dans les conventions de partenariat qu’il
conclura avec les commissions scolaires et ces derniéres, dans les
conventions de gestion et de réussite éducative qu’elles concluront
avec les écoles;

Que le MSSS introduise des indicateurs mesurant I'atteinte de la
recommandation 15.2 et s’assure de ’existence ainsi que de I’application
rigoureuse du plan de services individualisé et intersectoriel (PSIl) dans
les ententes de gestion qu’il conclura avec son réseau;

Que les indicateurs introduits selon les recommandations 15, 15.1 et 15.2
soient maintenus et améliorés dans les prochaines générations des
ententes de gestion et des conventions de partenariat.
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5.5 Le manque d’efforts d’harmonisation dans le réseau de ’emploi

Les collaborations intersectorielles sont aussi a améliorer dans

le réseau de I’emploi. Par exemple, le manque de clarté dans le | Les collaborations
partage des r()le.:s et des respi)qsabilités entre le'MESS et I? ;"r:fér;s::‘r’zzgis,esonta
MSSS est particulierement évident en ce qui a trait a réseau de 'emploi et il
I'intégration sociale pour les personnes qui ne peuvent accéder | devient urgent de

au marché de Pemploi. A cet effet, les deux réseaux ont | préciser les réles et les
tendance a se référer mutuellement la responsabilité du | responsabilités.
développement des services. De plus, il existe a la fois des
dédoublements et des lacunes dans les services d’employabilité. La conclusion
d’ententes de collaboration™" tarde & se réaliser entre les deux réseaux et en

conséquence, il devient urgent de préciser les roles et les responsabilités.

En premier lieu, le MESS doit identifier les meilleures approches pour une intégration
durable en emploi. En second lieu, le MESS et le MSSS doivent prendre les moyens
nécessaires pour déterminer les besoins communs aux personnes présentant un TED
comparativement a celles aux prises avec une problématique de santé mentale, de
déficience intellectuelle ou de déficience physique. En concomitance, le MESS et le
MSSS doivent porter plus d’attention aux volets d’intégration et de participation sociale
au bénéfice des personnes qui ne pourront intégrer le marché de ’emploi.

De plus, la stratégie d’action du MELS est a renforcer pour assurer un soutien adéquat a
la Planification TEVA”'. De méme, le réle conseil de ’OPHQ est a consolider pour faciliter
la complémentarité entre les réseaux. A cet effet, le mandat de plusieurs tables de
concertation existantes™", au sein desquelles ’OPHQ fait la promotion des besoins des
personnes handicapées, est a préciser dans le but de favoriser la conclusion d’ententes
de collaboration entre les divers partenaires. En se servant mieux des nombreuses
tables de concertation qui existent, il faut améliorer la cohésion entre les commissions
scolaires et les écoles, les organismes spécialisés de main-d’ceuvre et ’'OPHQ, les CRDI-
TED et les CSSS.

Nos constats confirment que les recommandations émises dans .

) . 163 ) : | La mise en place
notre premier rapport spécial™ concernant l'intervenant pivot et | yintervenants pivots
les plans de services sont d’'une importance cruciale. De plus, les | se heurte encore a de
faits saillants de I’analyse de notre questionnaire aux agences | nombreuses
indiquent que méme si elle est jugée prioritaire par la majorité ‘ difficultés.

X En dépit de Paction 57 du Pacte pour Pemploi”®, qui prévoyait que le MSSS et le MESS entreprendraient,

dés 2008, la précision des roles et des zones de responsabilité devant conduire a la conclusion d’ententes
de collaboration entre leurs réseaux de services respectifs.

YV pPar exemple, mentionnons le comité national de suivi de I’Entente MSSS-MELS®, le comité
interministériel de suivi de la mise en ceuvre de la transition de I’école a la vie active (TEVA) pour les éléves
handicapés, le comité interministériel sur la compensation des conséquences des déficiences, incapacités
et situations de handicap ainsi que le comité interministériel sur la planification individualisée et
coordonnée des services.
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d’entre elles, la mise en place d’intervenants pivots se heurte encore a de nombreuses
difficultés. Elle n’est pas généralisée a toutes les régions.

Pour rendre plus efficace 'organisation de services, les activités suivantes demeurent a
réaliser ou a compléter:

> Pimplantation des plans communs de services entre les réseaux;

> I’établissement de régles d’affectation de l'intervenant pivot qui visent la
stabilité et la capacité d’établir un lien de confiance avec la personne plutét que
la commodité administrative avant tout;

> le développement d’une expertise particuliere pour soutenir les personnes
présentant un TED durant les étapes de transition et ainsi, maximiser leur
capacité d’adaptation au changement.

L’engagement gouvernemental est clair pour I’ensemble des personnes handicapées,
dont celles présentant un TED. A I'aide des 61 actions du Pacte pour 'emploi”et des 420
engagements de A part entiére’®, tous les acteurs institutionnels impliqués doivent
dorénavant miser sur la coordination et la complémentarité de leurs réseaux de
services respectifs. Cependant, I’enjeu demeure de rendre concrets ces engagements
dans tous les réseaux publics par ’entremise d’ententes de services. Les personnes
présentant un TED ainsi que les autres personnes vulnérables seraient alors mieux
accompagnées dans la réalisation de leur « projet de vie ».

Cela suppose que le MSSS, le MELS et le MESS précisent les réles et les responsabilités
dans leur réseau respectif, avec la collaboration de ’OPHQ, dans le cadre de son réle
conseil. Ces ministéres ont ensuite a évaluer conjointement les facteurs clés du succes
de la collaboration intersectorielle.

RECOMMANDATION 16

CONCERNANT LE PARTAGE DES RESPONSABILITES ET LA CONCERTATION ENTRE LES
DIFFERENTS PARTENAIRES DISPENSANT L’OFFRE PUBLIQUE DE SERVICES

CONSIDERANT :

Que les cultures de diverses organisations doivent évoluer pour qu’elles
s’alignent de maniére concertée sur ’engagement gouvernemental;

Que des zones grises existent dans le partage des responsabilités entre
les réseaux de la santé et des services sociaux, de I’éducation et de
’emploi;

Que la responsabilité confiée a "OPHQ d’initier, d’animer et de soutenir
la collaboration intersectorielle est a préciser, dans le cadre de son réle-
conseil;
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Que la concertation est a consolider entre les divers partenaires (les
commissions scolaires et les écoles, les organismes spécialisés de main-
d’ceuvre et ’OPHQ, les CRDI-TED et les CSSS) a l’aide de nouveaux
incitatifs pour accrofitre les collaborations intersectorielles efficaces;

Que le respect des compétences de chaque organisation doit étre
assuré.

Le Protecteur du citoyen recommande :

16. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux, le ministére de
PEducation, du Loisir et du Sport et le ministére de ’Emploi et de la
Solidarité sociale précisent les roles et les responsabilités en matiére
de développement de I’employabilité, d’intégration, de soutien et de
suivi en emploi ainsi qu’au regard de la participation sociale (incluant
les activités de jour), au bénéfice des personnes handicapées;

16.1 Que cette précision des rdles et des responsabilités conduise a la
conclusion d’ententes de collaboration, entre les partenaires des
réseaux de la santé et des services sociaux, de I'’éducation et de
I’emploi;

16.2 Que I’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) dresse
une liste des différentes tables, instances et démarches de
concertation existantes et qu’il propose aux ministeres concernés les
ajustements de mandats requis dans le but de favoriser la conclusion
d’ententes intersectorielles de collaboration.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS, le MELS et le MESS déposent conjointement au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état
des résultats obtenus dans la réalisation des recommandations 16 et 16.1
et 16.2;

Que ce bilan inclue les résultats des indicateurs mesurant I’existence, le
nombre et la portée des ententes de collaboration qu’ils concluront
entre leurs réseaux de services respectifs;

Que le MSSS, le MELS et le MESS introduisent, & compter du 31 mars
2018, les indicateurs et leurs résultats mesurant I’existence, le nombre
et la portée des ententes de collaboration intersectorielles dans leurs
rapports annuels de gestion;

Que "OPHQ dépose au Protecteur du citoyen, au 31 mars 2013, un état
de situation quant aux ajustements de mandats requis a la liste des
différentes tables, instances et démarches de concertation existantes et
en informe les ministéres concernés.
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6 Ameliorer la mesure de la performance

Nous avons mis en lumiére que I’offre de services publics aux personnes présentant un
TED subit d’importantes variations selon les régions et les établissements, peu importe
le réseau impliqué. Dans les pages suivantes, nous examinerons des outils qui
permettraient de mieux juger de I’état de la situation pour bien cibler les améliorations
requises, notamment par une reddition de comptes plus éclairante. En effet, la
reddition de comptes actuelle ne permet pas de poser un jugement avisé sur la
performance des réseaux impliqués, ce qui d’ailleurs ne rend pas justice aux efforts
consentis sur le terrain.

Rappelons que la réponse aux besoins nécessite le recours a des services offerts par
plusieurs réseaux qui devraient s’interconnecter. Cela signifie que I’engagement
gouvernemental est la référence et que les organisations doivent miser sur la
concertation et la complémentarité dans I’organisation de I'offre de services qui
correspond a cet engagement. Le défi consiste donc a élaborer des trajectoires de
services qui couvrent la prévention, I'intervention et le suivi post-intervention afin de
s’assurer que chaque personne puisse recevoir le bon service, au bon moment, au bon
endroit, a la bonne intensité et avec ’expertise requise.

6.1 Unereddition de comptes qui ne témoigne pas de la performance

La reddition de comptes devrait permettre aux parlementaires et aux citoyens de
constater qu’on a fait le maximum avec I'argent recu, ce que ne permettent pas les
indicateurs actuels. Des indicateurs de résultats pourraient étre avantageusement
introduits dans les systémes de reddition de comptes. Par exemple, on pourrait ajouter
des indicateurs qui permettraient de mesurer ’existence et I’étendue de la réalisation
du plan de services individualisé (PSI), ’existence et I'application du plan de services
individualisé et intersectoriel (PSIl) ou encore I’état des listes d’attentes pour les
services aux différentes étapes.

6.2 Lareddition de comptes du réseau de la santé et des services sociaux

144 Présentement, dans le réseau de la santé et des services

sociaux, des ententes de gestion entre le MSSS et les agences | Dans certaines régions,
et entre les agences et les établissements prévoient des cibles | les cibles des ententes
3 atteindre. En théorie, ces ententes sont un levier important | 9€ gestion sont basées
, . . sur des estimés
pour s’assurer du respect des priorités. Notre analyse a permis Z
, o . . ] ; erronés des volumes

d’identifier deux problémes qui ont un impact direct sur la | ge certaines clientéles
qualité des résultats obtenus dans les ententes de gestion. Le | a desservir.

premier est que dans certaines régions, les cibles de ces
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ententes sont basées sur des estimés erronés des volumes de certaines clienteéles a
desservir. Quant au deuxiéme probléme, il s’agit d’'un manque de souplesse™ pour
allouer les ressources en fonction des besoins. Il devient alors difficile de comparer les

régions en ce qui a trait aux services offerts™"",

Beaucoup d’insistance est mise sur la reddition de comptes . .
| handi ‘o5 dé | du Plan d’acce Concrétement, il est

concernant les personnes han icapées c—:gou ant du Plan d’accés | oo vent tres difficile,
pour les personnes ayant une déficience”, lancé en 2008. Son | yoire impossible, de
examen permet de soutenir que dans les faits, il y a eu de réelles | connditre les réels
diminutions des délais avec une meilleure gestion des priorités, ’de""s d’attente pour

e . e S ere rvi
des réductions de dédoublements ou des révisions positives des | & servicesd
‘ de fai d | dditi d Pintention des
acons de faire. Cependant, la reddition de comptes comporte | . connes présentant
encore de nombreuses limites qui atténuent son apport a | unTED.
I’évaluation des services. Concretement, il est souvent tres
difficile, voire impossible, de connaitre les réels délais d’attente
pour les services a I'intention des personnes présentant un TED.

Citons, par exemple, le déplacement de |'attente vers I’évaluation diagnostique. Ces
délais ne sont pas comptabilisés. Si I’offre de services diagnostiques et de dépistage est
généralement disponible, elle est réservée prioritairement aux enfants, selon le Plan
d’acces”®. En conséquence, I'attente devient plus longue pour les adolescents et les
adultes. De plus, si la personne a de multiples problématiques, son évaluation
diagnostique sera réalisée par divers intervenants de secteurs différents, ce qui
entrainera de nouveaux délais non comptabilisés dans la reddition de comptes. Il s’agit
d’un effet pervers documenté et qui découle de la mise en ceuvre du Plan d’acceés'. En
concordance avec ces constats, les résultats du questionnaire aux agences présentés au
tableau suivant indiquent que pour 64 % des régions, il y a eu des effets indésirables a
cet égard.

Y par exemple, des cibles sont formulées en nombre de familles, ce qui peut défavoriser des interventions

de groupe; cela peut aussi nuire aux partenariats a conclure entre les CSSS et les CRDI-TED. De plus, ce
mode de gestion en fonction de cibles prédéfinies entre en contradiction avec I'allocation d’un budget
global pour certains services, entre autres, en soutien a domicile.

P! par exemple, une région peut étre parmi les plus performantes concernant le répit et en méme temps
parmi les plus dépourvues pour le volet des services socioprofessionnels. Le suivi des statistiques avec la
simple vérification des écarts ne permet pas de conclure a la bonne utilisation des ressources allouées, ou
plus spécifiquement sur la performance.
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Tableau 4 : U’atteinte des résultats du Plan d’accés'

L'atteinte des résultats concernant|'acces s'obtient par une
réduction de I'intensité des services

L'atteinte des résultats concernantI'acces n'a pas eu
d'impact sur les autres aspects de I'offre de services

L'atteinte des résultats de ce plan exige des ressources et
I'offre de service aux adolescents et adultes présentant un
TED sera réduite ou son développement retardé

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Source: Protecteur du citoyen (2010) Analyse du questionnaire aux agences de la santé et des services sociaux

147 Deuxiemement, dans la reddition de comptes statistique, on évalue I'atteinte des
objectifs du Plan d’accés'® uniquement sur Pattribution d’un premier service a Pusager.
Les autres services nécessaires pour compléter son plan de services individualisé (PSI)
ne sont pas encore comptabilisés en lien avec le Plan d’acceés', laissant ainsi 'usager en
liste d’attente pour ses autres besoins. On a également noté, en certains endroits, un
transfert accéléré et peu planifié de certains services auparavant offerts en CRDI-TED
vers la premiére ligne ou une réaffectation des budgets de la déficience intellectuelle
(D) en TED""',

148 De maniére générale, les organisations ne sont pas incitées a rendre compte de la
réponse aux besoins ni de la qualité des services dispensés. Pourtant, la pertinence des
services est un élément nécessaire pour juger de la performance. Or, la reddition de
comptes actuelle est inadéquate a cet égard. Elle est fondée presque entierement sur
les volumes de services sans ajustement en fonction de I'intensité requise de services,
laquelle est essentielle pour tenir compte de la lourdeur des problématiques. Un autre
probléme important est que la performance est tributaire, entre autres, d’une action
intersectorielle. Les mécanismes actuels de reddition de comptes de chacun des
secteurs concernés n’incluent pas cette dimension.

PVIUER théorie, le Plan d’accés™ de 2008 est le méme pour toutes les déficiences. En pratique, si I’atteinte

des cibles était plus difficile en TED avec les budgets disponibles, les gestionnaires pouvaient aller puiser
des sommes dans I’enveloppe globale du programme DI-TED, ce qui peut avoir comme conséquence de
réduire I'offre de services pour d’autres clientéles.
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149 Les résultats de notre questionnaire aux agences appuient ce

constat pour le réseau de la santé et des services sociaux. Au sujet
de la pertinence des indicateurs des ententes de gestion, une seule
agence consideére que ceux retenus actuellement sont pertinents
et suffisants. En effet, les autres agences estiment que les
indicateurs actuels sont insuffisants (57 %) ou a revoir (36 %).

6.3 Lareddition de comptes du réseau de I’éducation

Les agences de la santé et

| des services sociaux
| estiment que les

| indicateurs actuels sont
 insuffisants (57 %) ou a

| revoir (36 %).

150 Pour ce qui est du réseau de I’éducation, il existe un comité directeur conjoint MELS-
commissions scolaires sur la planification stratégique et la reddition de comptes. Notre
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A

analyse révele une absence de cibles concretes a atteindre dans la planification
stratégique du MELS pour plusieurs éléments soulevés dans le présent rapport. Par

exemple, sur I'objectif de la mise en place des conditions qui
favorisent la réussite des éleves EHDAA™" les indicateurs
annoncés sont la publication de lignes directrices et I’élaboration
de conventions de partenariat, d’ici 2013. De plus, dans le Rapport
annuel de gestion®> du MELS, on fait le plus souvent état de
résultats non disponibles pour ces objectifs. Il devient alors

impossible d’utiliser la reddition de comptes du MELS pour juger

Pour ce qui est du
réseau de I’éducation,
Pimplantation d’une
gestion par résultats
tarde a se réaliser.

de Paccomplissement de ses responsabilités, étant donné que I'implantation de la
gestion par résultats tarde a se réaliser. En fait, les éléments de base de la reddition de
comptes sont introduits a ’aide des conventions de partenariat, mais I'implantation de

ce mode de gestion dans ce réseau n’est pas encore effective.

6.4 Lareddition de comptes du réseau de I’emploi

La reddition de comptes du MESS ou d’Emploi-Québec réfere a
des cibles mesurables de résultats avec des commentaires
concernant les facteurs qui les influencent. Il n’y a cependant pas
de données spécifiques pour les personnes présentant un TED,
méme si 'offre de services n’est pas tout a fait la méme que pour
’ensemble des personnes handicapées. On ne peut donc pas
juger de la performance des services pour les personnes
présentant un TED et c’est un aspect que le MESS (Emploi-
Québec) devrait développer.

LXVIII

d’apprentissage (EHDAA).

On ne peut pas juger
de la performance des
services pour les
personnes présentant
un TED et c’est un
aspect que le MESS
(Emploi-Québec)
devrait développer.

Objectif 1.7 du Plan stratégique® concernant les éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou
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6.5 Les pistes de solution

Selon notre analyse, chacun des réseaux publics doit travailler a améliorer sa reddition
de comptes. Le développement d’indicateurs pertinents mesurant la collaboration
intersectorielle est une priorité. A cet égard, le plan de services individualisé et
intersectoriel (PSIl) semble étre la piste la plus porteuse, car il intégre un consensus
établi entre les différents réseaux de dispensateurs de services, les jeunes usagers et
leurs parents dans la réponse aux besoins. C’est dans la mise en ceuvre du PSII que les
acteurs précisent les interventions offertes notamment dans le réseau scolaire, au
CSSS, au CRDI-TED et dans les organismes communautaires. Toutefois, les interventions
offertes dans le réseau de I’emploi ne sont pas mesurées par cet indicateur et cette
lacune doit maintenant étre comblée pour intégrer le suivi et 'impact de ’ensemble des
partenariats.

Le réseau de ’emploi et ses partenaires ont un réle important a jouer pour conduire a la
vie active les personnes adolescentes et adultes présentant un TED, par I’entremise de
plusieurs trajectoires possibles. Si on ajoute au PSlI les étapes de la transition a la vie
active, il serait alors possible de construire un indicateur global mesurant toutes les
composantes de la collaboration intersectorielle ou «interréseaux » qui sont requises.
Dans I’esprit du Pacte pour I'emploi’”®, le MESS serait particulierement bien placé pour
alimenter cette réflexion et favoriser la concertation nécessaire au développement de
tels indicateurs.
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RECOMMANDATION 17

CONCERNANT LA MESURE DE L’EFFICACITE DU PARTENARIAT INTERSECTORIEL ET DE
SON IMPACT SUR LES PERSONNES

CONSIDERANT :

Que les limites actuelles de la reddition de comptes basée sur la
productivité a 'intérieur de chaque réseau public ne permettent pas de
mesurer I'impact de la collaboration intersectorielle sur la réponse aux
besoins et sur la qualité des services dispensés;

Que le développement d’indicateurs pertinents mesurant Ia
collaboration intersectorielle représente une priorité, dans le cadre de la
prestation des services pour les personnes présentant un TED;

Que le MESS est bien positionné pour contribuer a I’élaboration de tels
indicateurs fondés sur la dimension collective de 'imputabilité entre les
divers réseaux publics impliqués (santé et services sociaux, éducation et
emploi).

Le Protecteur du citoyen recommande :

17. Que le ministére de 'Emploi et de la Solidarité sociale élabore, en
étroite collaboration avec le ministére de la Santé et des Services
sociaux et le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport, des
indicateurs mesurant 'efficacité du partenariat intersectoriel et son
impact sur les personnes présentant un TED, notamment en ajoutant
une dimension « interréseaux » aux indicateurs concernant le plan de
services individualisé et intersectoriel (PSII).

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS, le MELS et le MESS déposent conjointement au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état
des résultats atteints dans I'implantation des indicateurs mesurant la
dimension de la collaboration intersectorielle ou «interréseaux » dans
leur réseau respectif;

Que le MSSS, le MELS et le MESS introduisent, & compter du 31 mars
2018, les indicateurs mesurant la dimension de la collaboration
intersectorielle ou «interréseaux» dans leurs rapports annuels de
gestion.
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RECOMMANDATION 17.1:
CONCERNANT LE SUIVI DES RECOMMANDATIONS DU PRESENT RAPPORT
CONSIDERANT :

Que la mise en ceuvre des recommandations de ce rapport spécial

nécessite un dispositif de suivi dynamique et adapté a ses contenus
spécifiques.

Le Protecteur du citoyen recommande :

17.1 Que chacun des ministéres et organismes, identifié dans les
recommandations du présent rapport, désigne un répondant pour
rendre compte des recommandations leur étant adressées ainsi que
des résultats obtenus dans le cadre du dispositif de suivi prévu pour
chacune d’entre elles.

SUIVI :

Que chacun des ministéres et organismes informe par écrit le
Protecteur du citoyen, d’ici le 1*' juillet 2012, du choix de son répondant
pour rendre compte des recommandations du présent rapport leur
étant adressées;

Que ce répondant dépose, tous les 31 mars jusqu’en 2017, un plan
d’action détaillé, sous la forme d’un tableau des résultats incluant
toutes les recommandations s’adressant a son ministére ou organisme;

Que ce répondant dépose tout autre suivi, précisé selon les modalités
spécifiées a chacune des recommandations, ainsi que tout autre plan de
travail, document de suivi ou de reddition de comptes élaboré dans le
cadre d’autres travaux ministériels ou gouvernementaux abordant les
mémes sujets que ceux présentés dans ce rapport spécial;

Qu’une rencontre collective de reddition de comptes soit prévue avec
I’ensemble des répondants des ministéres et organismes, au bureau du
Protecteur du citoyen, durant la troisieme année suivant la publication
de ce rapport spécial.
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7 En conclusion : clarifier I’offre de services
publics pour les personnes vulnéerables

154 Le présent rapport visait a apprécier le respect de I'offre de services gouvernementaux

155

pour les adolescents et adultes présentant un TED. Le Protecteur du citoyen constate
que 'engagement gouvernemental cible I'importance de leur offrir des services qui
favorisent leur intégration et leur participation sociales dans le respect de leur
autonomie.

Toutefois, il a parallelement constaté la difficulté pour les divers | ¢ protecteur du
acteurs de traduire en actions concretes, sur le terrain, cet | citoyenformule 17
engagement. Il en résulte que la mise en ceuvre des services fait = recommandations
souvent défaut et que les personnes ne sont pas vraiment en | Pour contrer les «silos

s . o s - institutionnels » et
mesure de savoir a quels services elles ont droit, a qui's adresser | 1 1or les absences
pour les obtenir et sous quelles conditions d’acces. A cet égard, le | ge services a compter
Protecteur du citoyen formule 17 recommandations pour contrer | du parcours scolaire et
les «silos institutionnels » et combler les interruptions ou les | toutaulong delavie
absences de services a compter du parcours scolaire et tout au | ddulte.

long de la vie adulte”™.

156 A travers les trois réseaux (santé et services sociaux, éducation et emploi), 'accés aux

157

services requis subit des blocages liés a I'implantation inefficiente des politiques et au
partage inefficace des réles et des responsabilités. Voici, a cet égard, nos constats dans
chacun des réseaux publics.

Dans le réseau de la santé et des services sociaux, la hausse de la demande™ et la

nécessité d’augmenter I’intensité des services créent des pressions importantes. Ainsi,
les agences sont davantage confrontées a faire des choix difficiles, ce qui accroit le
risque d’arbitrage entre les diverses clientéles. A cet égard, le MSSS doit répondre aux
attentes de plusieurs régions qui souhaitent obtenir des balises qui leur sont

Y% Sur le dispositif de suivi des recommandations mis en place par le Protecteur du citoyen, voir la

recommandation 17.1 a Pannexe 1.

DX« Selon les sources, on passe de 15 & 70 cas pour 10 000 personnes, et de 200 a prés de 800 nouveaux
cas par année. Comment expliquer de tels écarts? Plusieurs hypothéses circulent. Les principales sont une
augmentation de la prévalence et du nombre de cas attribuables a I'amélioration des méthodes de
détection, une modification des pratiques des cliniciens spécialisés ou encore une pression pour influencer
le diagnostic afin de permettre I'obtention de services ou d’autres bénéfices financiers. Pour les taux les
plus bas, les hypothéses indiquent qu’ils refletent les invitations a la prudence, tant ce diagnostic peut
avoir pour effet d’ostraciser les enfants, ou encore, ’absence de reconnaissance de ces troubles par
certains intervenants. » Rapport spécial du Protecteur du citoyen de 2009%, p.25
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nécessaires pour préciser leur offre de services. Les citoyens sont en droit de connaitre

clairement les services disponibles ainsi que les modalités d’accés a ces services™.

Quant au réseau de I’éducation, les principes exprimés dans les politiques du MELS
pour l'organisation des services ne s’accompagnent pas d’une offre de services
opérationnelle. En I’'absence de balises claires sur ce que constitue une offre minimale
de services devant étre accessibles a tous les éléeves handicapés du Québec, on
comprendra que le comité consultatif de chaque commission scolaire puisse adopter
des approches de type «mur a mur » reflétant les valeurs privilégiées par ceux qui
exercent le plus d’influence dans ces comités. Le MELS doit évaluer le respect de la
Politique de I'adaptation scolaire”” et du Programme EHDAA®® et favoriser la gestion axée
sur les résultats”™". Les résultats de cette évaluation devraient contribuer 3 établir une
offre de services plus précise. Les parents ne devraient pas avoir a faire pression sur une
base individuelle pour I'obtention des services. A cet égard, I'implantation systématique
des plans de services serait un pas vers une offre de services plus efficace et plus
équitable.

Du c6té du réseau de I’emploi et de la solidarité sociale, si ’offre de services est assez
bien définie pour le volet emploi, il en est autrement pour le volet de la participation
sociale, qui releve de la mission de « solidarité sociale », pour les personnes inaptes au
travail. Aprés la redéfinition, en cours, du mandat des CRDI-TED et qui touchera la
majeure partie des services offerts actuellement aux adultes dans le volet
socioprofessionnel, qui répondra aux besoins des personnes présentant un TED en la
matiere?

Notre analyse a également mis en évidence les approches différentes des trois réseaux
publics dans la conception de leur réponse aux besoins des personnes présentant un
TED. Il n’est donc pas étonnant que nous ayons recensé une panoplie de critéres de
priorisation qui reposent sur des logiques différentes, parfois opposées. Ainsi, I'offre de
services théoriquement disponible devient, dans les faits, peu accessible. Elle se heurte
a ’absence d’une définition opérationnelle.

De I’avis du Protecteur du citoyen, ces difficultés s’expliquent

en grande partie par I'absence d’une offre de services '-,"mpreclslonquanta
clairement définie. Dans un contexte ol les besoins des | !offredeservices
dolescents et des adultes présentant un TED se transforment, la | GoPersee par les

a o'e'ssce'n s et des adu e.s présentant un se.rans orrpen »13 | givers réseaux publics
clarification et I'adaptation de l'offre de services deviennent | ne peut perdurer.

incontournables. En conséquence, le Protecteur du citoyen est

X Selon la LSSSS", art.4 : « Toute personne a le droit d'étre informée de I'existence des services et des
ressources disponibles dans son milieu en matiére de santé et de services sociaux ainsi que des modalités
d'acceés a ces services et a ces ressources'. ».

X En 2008, un Rapport d’évaluation®® concluait que la Politique de I'adaptation scolaire de 1999 et son
application dans le cadre du Programme EHDAA* de 2007 « convergent plus qu’elles ne divergent et cette
convergence est modérée. »
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d’avis que I'imprécision quant a I’offre de services dispensée par les divers réseaux
publics ne peut perdurer.

En des termes clairs, il faut répondre a la question suivante : quelle est la réelle offre de
services publics de chaque ministére et de chaque réseau?

Répondre a cette question est d’autant plus important qu’elle concerne des personnes
qui nécessitent des services leur vie durant®. En 2002, le MSSS estimait® qu’environ
12 000 personnes présentaient un TED au Québec et qu’environ 5000 familles dont
I’enfant de moins de 19 ans présente un TED avaient besoin de soutien”™". Selon les
différentes sources d’information auxquelles nous avons accés au moment de rendre
public ce rapport, nous estimons qu’un minimum de 20 000 personnes pourraient
aujourd’hui présenter un TED au Québec. Le financement et le partage des co(ts sont
ainsi de véritables enjeux pour ces personnes et leur famille, dans la mesure ou les choix
budgétaires sont déterminants sur 'accessibilité de services dispensés en continuité et
en permanence.

Si on occulte cette question, les conséquences risquent d’accélérer I’effritement de
I’offre de services publics, non seulement pour les personnes présentant un TED, mais
aussi pour les autres personnes vulnérables. Ce risque d’effritement est bien
documenté et peut étre illustré a partir des éléments suivants :

» un engagement gouvernemental fondé sur de grandes valeurs faisant la
promotion d’une approche individualisée, alors que dans la réalité, on observe
fréquemment des pratiques inappropriées de regroupement de clientéles ne
partageant pas les mémes besoins;

> un manque d’information sur les services auxquels les personnes ont acces en
réalité, par exemple, en raison de la variété des criteres utilisés pour établir leur
disponibilité;

> une importante variation dans les offres de services des différents réseaux
publics, notamment la démonstration qu’aucune région n’a une offre identique;

> une mise en ceuvre incompléte de I'offre de services réellement disponible, des
services non accessibles ou accessibles avec de longs délais.

Le Protecteur du citoyen est conscient des enjeux importants entourant cette question
sensible. Toutefois, son analyse de I’état des services offerts aux jeunes et aux adultes
présentant un TED ainsi que leurs proches I"'améne a conclure que cette clarification et
cette adaptation de I'offre de services publics essentiels, réellement disponible, sont
nécessaires. C’est a ces conditions qu’on pourra mesurer |"écart qui reste a combler
pour garantir a toutes les personnes vulnérables les services auxquels elles sont en
droit de s’attendre, conformément a ’engagement gouvernemental.

P Comparativement & 12 000 familles dont ’enfant de moins de 19 ans présente une DI?".
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ANNEXE 1: Vue d’ensemble des
recommandations et du dispositif de
suivi

RECOMMANDATION 1

CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DE L’EXPERTISE CLINIQUE EN MATIERE DE
TROUBLES DE COMPORTEMENT ET SON TRANSFERT AUX EQUIPES INTERVENANT
AUPRES DES PERSONNES VULNERABLES

CONSIDERANT :

Que les CRDI-TED sont a développer I’expertise concernant la prise en
charge des troubles de comportement;

Que les équipes des CSSS appelées a intervenir dans cette prise en
charge doivent bénéficier du développement de cette expertise;

Que la production d’outils pour la prévention des comportements
inappropriés en classe, plus particulierement ceux liés a I’éveil de la
sexualité et a la vie affective sont nécessaires aux équipes des CSSS ainsi
gu’aux intervenants des écoles appelés a intervenir aupres de ces
jeunes;

Le Protecteur du citoyen recommande :

1. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux s’assure que
I’expertise clinique développée en CRDI-TED, en matiére de prise en
charge des troubles de comportement, soit rendue disponible aux
équipes des CSSS ainsi qu’aux autres intervenants appelés a intervenir
aupres des personnes présentant un TED;

1.1 Que les travaux des CRDI-TED visant a développer I’expertise
clinique en troubles de comportement incluent la production d’outils
pour la prévention de comportements inappropriés a I’école, plus
particulierement ceux liés a I’éveil de la sexualité et a la vie affective.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen un bilan du
développement de I’expertise clinique en matiére de troubles de
comportement, incluant la production d’outils pour la prévention de
comportements inappropriés a I’école et leur transfert aux équipes des
CSSS et autres intervenants, au plus tard le 31 mars 2018.
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RECOMMANDATION 2

CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DE L’EXPERTISE CLINIQUE EN MATIERE DE
MULTIPLES PROBLEMATIQUES ET SON TRANSFERT AUX EQUIPES INTERVENANT AUPRES
DES PERSONNES VULNERABLES

CONSIDERANT :

Que I’'absence de coordination mine les collaborations entre les
intervenants des milieux de la réadaptation et de la santé mentale;

Que le suivi en premiére ligne est a améliorer dans I’accés aux services
requis en présence de multiples problématiques;

Que I'expertise clinique requise pour traiter les personnes aux prises
avec de multiples problématiques (co-morbidité en santé mentale) est a
développer.

Le Protecteur du citoyen recommande :

2. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux s’assure que les
ententes qu’il conclura avec les agences permettront le
développement de [I’expertise clinique requise pour traiter les
personnes aux prises avec de multiples problématiques (co-morbidité
en santé mentale);

2.1 Que l'expertise ainsi développée se traduise en programmes de
soutien aux activités cliniques s’adressant aux professionnels des
établissements (CSSS, centres hospitaliers et CRDI-TED) qui
interviennent aupreés de ces personnes;

2.2 Que les établissements concernés travaillent en étroite
collaboration dans I’élaboration de cette offre de services particuliere
et que celle-ci soit rendue publique.

MESURES TRANSITOIRES :

Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les personnes aux
prises avec de multiples problématiques (co-morbidité en santé
mentale), le Protecteur du citoyen recommande :

2.3 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux dépose au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 30 novembre 2012, le plan de
travail et les échéanciers de développement de I'expertise, de la mise
en ceuvre des programmes de soutien aux activités cliniques ainsi que
les facons dont les établissements concernés vont rendre publique
cette offre de services spécifique.
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SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen un bilan du
développement de [I’expertise clinique au sujet des multiples
problématiques (co-morbidité en santé mentale), au plus tard le 31 mars
2018;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant le nombre d’ententes de collaboration conclues avec
les agences a cet égard ainsi que des moyens d’intervention transférés
aux établissements, aux équipes des CSSS et aux autres intervenants
appelés a intervenir auprés des personnes présentant un TED.

RECOMMANDATION 3

CONCERNANT LES BESOINS DE SOUTIEN ET DE REPIT DES PARENTS ET PROCHES
AIDANTS

CONSIDERANT :

Que les besoins de soutien et de répit des parents et proches aidants
des personnes présentant un TED sont importants et ne sont pas
adéquatement comblés;

Que le cadre normatif du programme de soutien aux familles de
personnes handicapées est obsoléte puisque le dernier guide élaboré
par le MSSS pour I'application du programme date de 1991,

Que I'application du programme n’est pas uniforme d’une région ou
d’une localité a I'autre.

Le Protecteur du citoyen recommande :

3. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux révise, pour
entrée en vigueur au plus tard le 31 mars 2014, le programme actuel
d’aide pour le soutien aux familles des personnes handicapées;

3.1 Que dans le cadre de cette révision, il mette ’accent sur la mise en
place de services intégrés, plus particulierement ceux de répit et de
répit spécialisé.

MESURES TRANSITOIRES :

Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les parents et les
proches aidants de personnes handicapées a domicile, le Protecteur du
citoyen recommande :

3.2 Que le ministere de la Santé et des Services sociaux dépose au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 30 novembre 2012, le plan de
travail et les échéanciers concernant la mise en place de services
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améliorant I'accés et la disponibilité des services intégrés relatifs aux
services de répit et de répit spécialisé.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS rende compte des résultats obtenus dans son rapport
annuel de gestion, a compter du 31 mars 2015, a I’égard du nouveau

programme d’aide pour le soutien aux familles des personnes
handicapées.

RECOMMANDATIONS 4
CONCERNANT LE BESOIN D’ACCOMPAGNEMENT A L’ECOLE
CONSIDERANT :

Qu’a l'intérieur et a I'extérieur de la salle de classe, il existe un besoin
d’accompagnement;

Que les éducateurs spécialisés devraient disposer de la latitude
nécessaire pour répondre aux besoins spécifiques des personnes plus
vulnérables.

Le Protecteur du citoyen recommande :

4. Que le ministére de I'Education, du Loisir et du Sport s’assure, en
étroite concertation avec les commissions scolaires, de I’existence et
de Papplication rigoureuse du plan d’intervention (Pl) pour les éléves
qui le requierent dans les écoles;

4.1 Que ce plan d’intervention (Pl) précise le réle attendu des
éducateurs et permette I'ajustement des conditions de travail en
cohérence, notamment afin de revoir ’horaire de travail, si requis,
pour fournir un accompagnement en dehors des salles de cours
(pauses durant les cours et la période du diner).

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant les résultats dans les
conventions de partenariat qu’il conclura avec les commissions
scolaires™™" et ces derniéres, dans les conventions de gestion et de
réussite éducative qu’elles concluront avec les écoles;

Que ces indicateurs soient maintenus dans les prochaines générations
de conventions de partenariat et de conventions de gestion et de
réussite éducative.

XV Lesquelles sont liées a Iobjectif de ’amélioration de I’environnement sain et sécuritaire dans les

établissements issu de la mise en ceuvre de la Loi modifiant la Loi sur Pinstruction publique et d’autres
dispositions législatives®.
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RECOMMANDATIONS 5

CONCERNANT LE BESOIN D’ACCOMPAGNEMENT ET LA NECESSITE DE LIEUX DE
RECUPERATION DANS LE CALME

CONSIDERANT :

Que la stabilité des intervenants qui c6toient les personnes présentant
un TED est nécessaire pour établir avec elles un solide lien de confiance;

Que la disponibilité de lieux de calme et de tranquillité est, en milieu
scolaire, un besoin généralement non satisfait en dehors de la salle de
classe;

Que l’introduction d’une approche intégrée en prévention favorise la
réussite scolaire et I'intégration parmi les pairs.

Le Protecteur du citoyen recommande :

5. Que le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport soutienne les
commissions scolaires pour qu’elles s’assurent que les éleves
vulnérables, dans toutes leurs écoles, puissent bénéficier de Ila
présence d’une personne ressource stable et disponible ainsi que d’un
local accessible en tout temps permettant de récupérer dans le calme;

5.1 Qu’il soutienne les commissions scolaires pour qu’elles introduisent,
dans toutes leurs écoles, des initiatives ou des projets relatifs au
recrutement de pairs aidants pour favoriser le soutien des éléves
vulnérables.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant les résultats dans les
conventions de partenariat qu’il conclura avec les commissions scolaires
et ces dernieres, dans les conventions de gestion et de réussite
éducative qu’elles concluront avec les écoles;

Que ces indicateurs soient maintenus dans les prochaines générations
de conventions de partenariat et de conventions de gestion et de
réussite éducative.
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RECOMMANDATION 6

CONCERNANT LE BESOIN DE PREVENTION EN MATIERE DE HARCELEMENT ET
D’INTIMIDATION

CONSIDERANT :

A

Que plusieurs écoles ont de la difficulté a contrer efficacement le
harcelement et I'intimidation au Québec;

Que 30 % des écoles québécoises ne disposent pas de plan d’action pour
contrer I’intimidation;

Que presque toutes les personnes présentant un TED que nous avons
rencontrées ont relaté avoir été victimes de harcélement et
d’intimidation a I’école.

Le Protecteur du citoyen recommande :

6. Que le ministére de "Education, du Loisir et du Sport démontre que
la priorité sera accordée aux services directs pour contrer
efficacement le harcélement et I'intimidation dans les écoles, dans
tous les mesures ou plans d’action visant a contrer I'intimidation et la
violence envers ’ensemble des éléves et plus spécifiquement envers
les éléves plus vulnérables.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant les résultats dans les
conventions de partenariat qu’il conclura avec les commissions scolaires
et ces dernieres, dans les conventions de gestion et de réussite
éducative qu’elles concluront avec les écoles;

Que les indicateurs choisis tiennent compte de la situation particuliere
des clientéles vulnérables et qu’ils soient maintenus dans les prochaines
générations de conventions de partenariat et de conventions de gestion
et de réussite éducative.
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RECOMMANDATION 7
CONCERNANT LE BESOIN D’INTERVENTIONS SPECIALISEES EN MILIEU SCOLAIRE
CONSIDERANT :

Que certains troubles de comportement nécessitent le recours a une
intervention spécialisée selon un continuum allant de la prévention a la
gestion de crise et au suivi post-crise lors de la réintégration en milieu
scolaire;

Que les CRDI-TED sont disposés a collaborer”™" selon des normes de
pratique a établir dans les mécanismes de liaison entre les différents
partenaires du réseau de la santé et du milieu scolaire;

Que tous les partenaires susceptibles d’apporter une réponse intégrée
aux besoins de I’éleve devraient étre mis a contribution dans le cadre de
’Entente MSSS-MELS.

Le Protecteur du citoyen recommande :

7. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux s’assure que les
CRDI-TED offrent un soutien approprié a la prévention et a la gestion
des crises ainsi qu’a leur suivi en milieu scolaire, dans le cadre des
travaux relatifs a ’Entente MSSS-MELS;

7.1 Que le ministére de I’Education, du Loisir et du Sport, avec la
collaboration des commissions scolaires, établisse et mette en ceuvre
des priorités nationales, se déclinant aux paliers régionaux et locaux
dans des plans d’action, dans le but de surmonter les principales
difficultés identifiées dans les bilans relatifs a ’Entente MSSS-MELS.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS et le MELS déposent conjointement au Protecteur du
citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état de la
réalisation des recommandations 7 et 7.1;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant I’évolution du nombre et des étapes de la réalisation
des plans d’action régionaux et locaux, du nombre et du type de
trajectoires de services implantées ainsi que des ententes de services
auxquelles les CRDI-TED ont été associés comme partenaires aux
ressources d’intervention en situation de crise des commissions
scolaires.

Y%V Selon les Commentaires de la Fédération québécoise des CRDI-TED® au regard des services d’intervention

en situation de crise dans le milieu 24/7, p.11.
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RECOMMANDATION 8

CONCERNANT LE BESOIN, A L’ECOLE, DE SERVICES ADAPTES EN MATIERE D’EDUCATION
SEXUELLE ET A LA VIE AFFECTIVE

CONSIDERANT :

Que certains CSSS collaborent avec des commissions scolaires afin de
rendre disponible une offre de services de soutien lors de la transition a
la vie amoureuse;

Que les CRDI-TED sont a développer une expertise en troubles de
comportement susceptible de leur permettre une approche différenciée
et adaptée en présence de comportements inappropriés liés a I’éveil de
la sexualité;

Que I’Entente MSSS-MELS est dorénavant en suivi continu et que les
bilans relatifs a cette entente identifient les principales difficultés a
surmonter.

Le Protecteur du citoyen recommande :

8. Que le ministére de I’Education, du Loisir et du Sport s’assure, avec
la collaboration des commissions scolaires, que les plans d’action
régionaux et locaux identifient, en matiére d’éducation sexuelle et a la
vie affective, le type de soutien requis de la part des CSSS, ces derniers
devant étre appuyés par les CRDI-TED dans le cadre du développement
de ’expertise en troubles de comportement.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan faisant état de la réalisation de cette recommandation;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant I’évolution du nombre et des étapes de la réalisation
des plans d’action régionaux et locaux, du nombre et du type de
trajectoires de services implantées ainsi que des ententes de services
auxquelles les CSSS, appuyés par les CRDI-TED, ont été associés en
matiére d’éducation sexuelle et a la vie affective.
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RECOMMANDATION 9

CONCERNANT LE BESOIN DE SERVICES VISANT L’INTEGRATION ET DE PARTICIPATION
SOCIALE AU TERME DU PARCOURS SCOLAIRE

CONSIDERANT :

Que les services visant I'intégration et la participation sociale devraient
étre accessibles des la fin du parcours scolaire pour ’ensemble des
personnes handicapées;

Que les services socioprofessionnels pour les personnes handicapées,
dont celles présentant un TED qui quittent le milieu scolaire a I’age de 16
ans ne sont généralement pas offerts;

Que de nombreux partenaires institutionnels ont pris des engagements
de services visant I'intégration et la participation sociale dans le cadre
de la Planification TEVA”', du Pacte pour "emploi 7 et de A part entiére’®;

Le Protecteur du citoyen recommande :

9. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux s’assure, en
concertation avec les autres partenaires impliqués, que son réseau
dispense des services visant I'intégration et la participation sociale dés
la fin de la fréquentation de I’école et non seulement a compter de 21
ans.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan comprenant un compte-rendu des travaux effectués et
réalisés, incluant le plan de travail sur I'organisation des services et les
résultats obtenus sur la clarification de I'offre de services visant
I’intégration et la participation sociale.
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RECOMMANDATION 10

CONCERNANT L’OFFRE ADAPTEE D’ACTIVITES DE JOUR POUR LES PERSONNES NE
POUVANT ACCEDER AU MARCHE DE L’EMPLOI

CONSIDERANT :

Que la réponse aux besoins d’intégration et de participation sociale des
personnes présentant un TED est particuliere;

Que moins de 20% des personnes présentant un TED occupent un
emploi permanent, comparativement a 80 % pour les personnes sans
incapacité;

Que le MSSS est a redéfinir le réle et les responsabilités du CRDI-TED;

Que ’expertise du MFA en matiere de conciliation travail-famille visant
des clientéles particulieres gagnerait a étre mise a profit;

Que le MSSS et le MESS se sont engagés a conclure des ententes de
services et a mettre en place des mécanismes de liaison intersectoriels a
étre élaborés dans le cadre du Pacte pour I'emploi”.

Le Protecteur du citoyen recommande :

10. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux, avec la
collaboration du ministére de la Famille et des Ainés, précise I'offre
d’activités de jour qu’il entend rendre disponible au bénéfice des
personnes handicapées qui ne peuvent accéder au marché du travail;

10.1 Que le ministere de la Santé et des Services sociaux et le ministere
de la Famille et des Ainés s’assurent que les instances a qui ils confient
des responsabilités en matiére d’offre d’activités de jour disposent des
moyens requis pour les assumer;

10.2 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux et le ministere
de ’Emploi et de la Solidarité sociale introduisent des mécanismes de
liaison intersectoriels entre leurs réseaux respectifs dans le cadre du
Pacte pour 'emploi.

MESURES TRANSITOIRES :

Compte tenu de la nécessité d’agir pour soutenir les parents, les
proches aidants et les personnes ne pouvant accéder au marché de
I’emploi, le Protecteur du citoyen recommande :

10.3 Que le ministére de la Santé et des Services sociaux, le ministere
de la Famille et des Ainés et le ministere de ’Emploi et de la Solidarité
sociale déposent au Protecteur du citoyen, au plus tard le 30 novembre
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2012, le plan de travail et les échéanciers concernant la mise en place
de loffre d’activités de jour qu’ils entendent rendre disponible au
bénéfice des personnes handicapées ne pouvant accéder au marché du
travail.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS, le MFA et le MESS déposent conjointement au Protecteur
du citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état de la
réalisation des recommandations 10. et 10.1 et 10.2;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
précisant, pour le MSSS, la nature et le contenu de 'offre d’activités de
jour ainsi que des moyens fournis aux CSSS pour en assumer leur part
de responsabilités;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux effectués et
précisant, pour le MSSS, le MFA et le MESS, les étapes de réalisation des
ententes de services conclues, les mécanismes de liaison intersectoriels
introduits entre leurs réseaux respectifs et les retombées pour les
personnes desservies.

RECOMMANDATION 11

CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DES HABILETES DE VIE DOMESTIQUE ET
L’HEBERGEMENT ADAPTE

CONSIDERANT :

Que certaines personnes présentant un TED peuvent devenir
autonomes, avec un minimum de soutien, en logement supervisé;

Que le niveau de difficulté est élevé pour répondre aux besoins
diversifiés de personnes présentant un TED avec les formules
traditionnelles d’hébergement.

Le Protecteur du citoyen recommande :

11. Que le ministére de la santé et des services sociaux élabore des
lignes directrices énoncant clairement, au sein de son réseau, I'offre de
services en matiere de développement des habiletés de vie
domestique et en tienne compte, entre autres, dans le cadre de
I"actualisation prochaine du plan d’action Un geste porteur d’avenir;

11.1 Que les agences de la santé et des services sociaux s’assurent de la
disponibilité d’'une offre d’hébergement diversifiée avec un partage
clair des responsabilités entre les établissements de leur région.
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SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan faisant état de la réalisation des recommandations 11 et
1.1;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des moyens mis en ceuvre
dans son réseau pour assurer |'acces et la disponibilité a I'offre de
services en matiere de développement des habiletés de vie domestique;

Que ce bilan comprenne un compte-rendu des travaux permettant
’introduction d’indicateurs mesurant I’atteinte de la recommandation
11.1 dans les ententes de gestion qu’il conclura avec les agences et ces
derniéres, avec les établissements concernés.

RECOMMANDATION 12

CONCERNANT LA TRANSITION RENDUE NECESSAIRE PAR LE VIEILLISSEMENT DES
FAMILLES

CONSIDERANT :

Que la famille joue un rble essentiel qui se transforme durant le
parcours de vie de la personne présentant un TED;

Que la personne présentant un TED nécessite un environnement stable
pour faire face au vieillissement de sa famille;

Que peu d’efforts sont consentis a la planification de services de
transition lors du vieillissement des familles;

Que la famille doit bénéficier de soutien en temps opportun pour réussir
cette transition.

Le Protecteur du citoyen recommande :

12. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux réalise une
planification des besoins d’hébergement des personnes présentant un
TED pour faire face au vieillissement des familles.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan concernant I'offre de services mise en ceuvre
consécutivement a la planification des besoins ainsi que les pistes de
solution novatrices approfondies pour faciliter la transition lors du
vieillissement des familles.
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RECOMMANDATION 13

CONCERNANT L’ELABORATION ET L’APPLICATION DU PLAN DE SERVICES INDIVIDUALISE
(PsI)

CONSIDERANT :

Que larticle 103 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux
précise que I’élaboration d’un plan de services individualisé (PSI) est
obligatoire pour certaines catégories d’usagers, dont font partie les
personnes présentant un TED;

Que malgré I'obligation formelle concernant la mise en ceuvre du PSI,
les établissements ne sont pas assez incités a se concerter pour 'utiliser
efficacement et I’offre de services reste ainsi morcelée.

Le Protecteur du citoyen recommande :

13. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux s’assure, en
étroite concertation avec les agences de la santé et des services
sociaux, de l'existence et de I'application rigoureuse du plan de
services individualisé (PSI), lequel est basé sur une logique de
collaboration entre les différents établissements du réseau de la santé
et des services sociaux, afin de réaliser I'intégration des services.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS introduise des indicateurs attestant de I’existence et de
I’application rigoureuse du plan de services individualisé (PSI) dans les
ententes de gestion qu’il conclura avec son réseau et que ces
indicateurs soient maintenus et actualisés dans les prochaines
générations des ententes de gestion.
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RECOMMANDATION 14

CONCERNANT LA PRECISION DES ROLES ET DES RESPONSABILITES QUANT A LA
DISPENSATION DES SERVICES AUX PERSONNES PRESENTANT UN TED AU SEIN DU
RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

CONSIDERANT :

Que le MSSS doit assurer le leadership en matiere de précision des rbles
et des responsabilités ainsi que de la mise en place de bons mécanismes
de planification;

Que le MSSS a lancé les travaux du troisieme bilan visant I’actualisation
a venir du plan d’action Un geste porteur d’avenir®.

Le Protecteur du citoyen recommande :

14. Que le ministére de la Santé et des Services sociaux précise les réles
et les responsabilités entre les divers établissements et intervenants
de son réseau, notamment en formulant des attentes claires aux
agences sur le leadership qu’elles ont a exercer;

14.1 Que dans l'actualisation prochaine du plan d’action Un geste
porteur d’avenir, le ministere de la Santé et des Services sociaux
identifie des pistes concrétes de solutions pour la définition de I'offre
de services en TED, incluant des précisions au sujet de I'intervenant
pivot du réseau, dans le respect des fondements du projet clinique.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS dépose au Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars
2018, un bilan faisant état des résultats obtenus dans la réalisation des
recommandations 14 et 14.1;

Que ce bilan inclue tout plan de travail concernant ’actualisation de Un
geste porteur d’avenir et comprenne un compte-rendu faisant état des
moyens mis en ceuvre dans son réseau pour le partage des réles et des
responsabilités, tout en respectant les fondements du projet clinique.
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RECOMMANDATION 15

CONCERNANT LA COORDINATION REQUISE, ENTRE LE RESEAU DE L’EDUCATION ET
CELUI DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, DANS LA REPONSE AUX BESOINS DES
ELEVES PRESENTANT UN TED

CONSIDERANT :

Que la collaboration intersectorielle est nécessaire pour introduire une
approche intégrée afin d’améliorer la prestation des services aux éléves
présentant un TED;

Que la réponse intégrée aux besoins multidimensionnels de I’éléve
présentant un TED requiert un mécanisme efficace de collaboration
entre le réseau de I’éducation et le réseau de la santé et des services
sociaux;

Que ce mécanisme est prévu dans le cadre de I’Entente MSSS-MELS*’,
soit le plan de services individualisé et intersectoriel (PSII).

Le Protecteur du citoyen recommande :

15. Que le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport précise ses
attentes envers son réseau en matiere de collaboration
intersectorielle;

15.1 Que le ministére de I'Education, du Loisir et du Sport désigne un
responsable scolaire pour élaborer, dans le cadre de ’Entente MSSS-
MELS, le plan de services individualisé et intersectoriel (PSII)
nécessaire pour coordonner, avec le réseau de la santé et des services
sociaux, la réponse aux besoins des éléves présentant un TED;

15.2 Que le ministere de la Santé et des Services sociaux précise le role
du CRDI-TED et du CSSS en matiére d’élaboration et de respect du plan
de services individualisé et intersectoriel (PSIl), réalisé dans le cadre de
PEntente MSSS-MELS, afin que Paccés aux services qui favorisent la
réussite éducative soit assuré.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MELS introduise des indicateurs mesurant l'atteinte de la
recommandation 15 et 15.1 dans les conventions de partenariat qu’il
conclura avec les commissions scolaires et ces derniéres, dans les
conventions de gestion et de réussite éducative qu’elles concluront
avec les écoles;
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Que le MSSS introduise des indicateurs mesurant I'atteinte de Ia
recommandation 15.2 et s’assure de ’existence ainsi que de I’application
rigoureuse du plan de services individualisé et intersectoriel (PSIl) dans
les ententes de gestion qu’il conclura avec son réseau;

Que les indicateurs introduits selon les recommandations 15, 15.1 et 15.2
soient maintenus et améliorés dans les prochaines générations des
ententes de gestion et des conventions de partenariat.

RECOMMANDATION 16

CONCERNANT LE PARTAGE DES RESPONSABILITES ET LA CONCERTATION ENTRE LES
DIFFERENTS PARTENAIRES DISPENSANT L’OFFRE PUBLIQUE DE SERVICES

CONSIDERANT :

Que les cultures de diverses organisations doivent évoluer pour qu’elles
s’alignent de maniére concertée sur ’engagement gouvernemental;

Que des zones grises existent dans le partage des responsabilités entre
les réseaux de la santé et des services sociaux, de I’éducation et de
’emploi;

Que la responsabilité confiée a "OPHQ d’initier, d’animer et de soutenir
la collaboration intersectorielle est a préciser, dans le cadre de son réle-
conseil;

Que la concertation est a consolider entre les divers partenaires (les
commissions scolaires et les écoles, les organismes spécialisés de main-
d’ceuvre et 'OPHQ, les CRDI-TED et les CSSS) a l'aide de nouveaux
incitatifs pour accroitre les collaborations intersectorielles efficaces;

Que le respect des compétences de chaque organisation doit étre
assuré.

Le Protecteur du citoyen recommande:

16. Que le ministere de la Santé et des Services sociaux, le ministére de
PEducation, du Loisir et du Sport et le ministére de PEmploi et de la
Solidarité sociale précisent les roles et les responsabilités en matiére
de développement de I’employabilité, d’intégration, de soutien et de
suivi en emploi ainsi qu’au regard de la participation sociale (incluant
les activités de jour), au bénéfice des personnes handicapées;

16.1 Que cette précision des roles et des responsabilités conduise a la
conclusion d’ententes de collaboration, entre les partenaires des
réseaux de la santé et des services sociaux, de I'éducation et de
I’emploi;
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16.2 Que I"Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) dresse
une liste des différentes tables, instances et démarches de
concertation existantes et qu’il propose aux ministeres concernés les
ajustements de mandats requis dans le but de favoriser la conclusion
d’ententes intersectorielles de collaboration.

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS, le MELS et le MESS déposent conjointement au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état
des résultats obtenus dans la réalisation des recommandations 16 et 16.1
et 16.2;

Que ce bilan inclue les résultats des indicateurs mesurant I’existence, le
nombre et la portée des ententes de collaboration qu’ils concluront
entre leurs réseaux de services respectifs;

Que le MSSS, le MELS et le MESS introduisent, a compter du 31 mars
2018, les indicateurs et leurs résultats mesurant I’existence, le nombre
et la portée des ententes de collaboration intersectorielles dans leurs
rapports annuels de gestion;

Que "OPHQ dépose au Protecteur du citoyen, au 31 mars 2013, un état
de situation quant aux ajustements de mandats requis a la liste des
différentes tables, instances et démarches de concertation existantes et
en informe les ministéres concernés.

RECOMMANDATION 17

CONCERNANT LA MESURE DE L’EFFICACITE DU PARTENARIAT INTERSECTORIEL ET DE
SON IMPACT SUR LES PERSONNES

CONSIDERANT :

Que les limites actuelles de la reddition de comptes basée sur la
productivité a I'intérieur de chaque réseau public ne permettent pas de
mesurer I'impact de la collaboration intersectorielle sur la réponse aux
besoins et sur la qualité des services dispensés;

Que le développement d’indicateurs pertinents mesurant Ia
collaboration intersectorielle représente une priorité, dans le cadre de la
prestation des services pour les personnes présentant un TED;

Que le MESS est bien positionné pour contribuer a I’élaboration de tels
indicateurs fondés sur la dimension collective de 'imputabilité entre les
divers réseaux publics impliqués (santé et services sociaux, éducation et
emploi).
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Le Protecteur du citoyen recommande:

17. Que le ministére de ’Emploi et de la Solidarité sociale élabore, en
étroite collaboration avec le ministere de la Santé et des Services
sociaux et le ministére de PEducation, du Loisir et du Sport, des
indicateurs mesurant I'efficacité du partenariat intersectoriel et son
impact sur les personnes présentant un TED, notamment en ajoutant
une dimension « interréseaux » aux indicateurs concernant le plan de
services individualisé et intersectoriel (PSII).

SUIVI SPECIFIQUE :

Que le MSSS, le MELS et le MESS déposent conjointement au
Protecteur du citoyen, au plus tard le 31 mars 2018, un bilan faisant état
des résultats atteints dans I'implantation des indicateurs mesurant la
dimension de la collaboration intersectorielle ou «interréseaux » dans
leur réseau respectif;

Que le MSSS, le MELS et le MESS introduisent, a compter du 31 mars
2018, les indicateurs mesurant la dimension de la collaboration
intersectorielle ou «interréseaux» dans leurs rapports annuels de
gestion.

RECOMMANDATION 17.1:
CONCERNANT LE SUIVI DES RECOMMANDATIONS DU PRESENT RAPPORT
CONSIDERANT :

Que la mise en ceuvre des recommandations de ce rapport spécial
nécessite un dispositif de suivi dynamique et adapté a ses contenus
spécifiques.

Le Protecteur du citoyen recommande :

17.1 Que chacun des ministéres et organismes, identifié dans les
recommandations du présent rapport, désigne un répondant pour
rendre compte des recommandations leur étant adressées ainsi que
des résultats obtenus dans le cadre du dispositif de suivi prévu pour
chacune d’entre elles.

SUIVI :

Que chacun des ministéres et organismes informe par écrit le
Protecteur du citoyen, d’ici le 1* juillet 2012, du choix de son répondant
pour rendre compte des recommandations du présent rapport leur
étant adressées;

Que ce répondant dépose, tous les 31 mars jusqu’en 2017, un plan
d’action détaillé, sous la forme d’un tableau des résultats incluant
toutes les recommandations s’adressant a son ministére ou organisme;
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Que ce répondant dépose tout autre suivi, précisé selon les modalités
spécifiées a chacune des recommandations, ainsi que tout autre plan de
travail, document de suivi ou de reddition de comptes élaboré dans le
cadre d’autres travaux ministériels ou gouvernementaux abordant les
mémes sujets que ceux présentés dans ce rapport spécial;

Qu’une rencontre collective de reddition de comptes soit prévue avec
I’ensemble des répondants des ministéres et organismes, au bureau du
Protecteur du citoyen, durant la troisieme année suivant la publication
de ce rapport spécial.
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ANNEXE 2 : Information sur les troubles
envahissants du développement

166
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Les troubles envahissants du développement (TED) regroupent cinq troubles, soit
I’autisme, le désordre désintégratif de I’enfance, le syndrome d’Asperger, le syndrome
de Rett et les TED non spécifiques. Le lecteur du présent rapport trouvera une
définition compléte des troubles décrits dans le Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM IV)®. Toutefois, les extraits présentés ici sont intégralement
reproduits des traductions francaises des descriptions de ce manuel.

L’autisme est probablement le mieux connu de ces troubles. Les caractéristiques
essentielles en sont «un développement nettement anormal ou déficient de
I'interaction sociale et de la communication, et un répertoire considérablement
restreint d'activités et d'intéréts. Les manifestations du trouble varient largement selon
le stade de développement et I'age chronologique » de la personne.

Par exemple, I’altération qualitative des interactions sociales peut se manifester par:
» une incapacité a établir des relations avec les pairs correspondant au niveau de
développement;

» I’absence de partage spontané de ses plaisirs, ses intéréts ou ses réussites avec
d'autres personnes.

Une altération de la communication peut se manifester par:

» unretard ou une absence totale de développement du langage parlé;

> uneincapacité marquée a engager ou a soutenir une conversation avec autrui.
On observe également des comportements, des intéréts et des activités a caractere
restreint, répétitif et stéréotypé, comme une adhésion apparemment inflexible a des
habitudes ou a des rituels spécifiques et non fonctionnels ou des préoccupations
persistantes pour certaines parties des objets.

Avec le trouble désintégratif de I’enfance, le développement est apparemment normal
pendant les deux premieres années de la vie. Il est défini comme « |a perte cliniquement
significative des acquisitions préalables, avant I'age de 10 ans, dans au moins deux des
domaines suivants :

—_
.

langage expressif et réceptif;

compétences sociales ou comportement adaptatif;
contréle sphinctérien, vésical ou anal;

jeu;

ViR oW

habiletés motrices.
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Il présente également un caractére anormal du fonctionnement dans au moins deux
des domaines suivants :

1. altération qualitative des interactions sociales (par exemple, altérations des
comportements non verbaux, incapacité a établir des relations avec les pairs,
absence de réciprocité sociale ou émotionnelle);

2. altération qualitative de la communication (par exemple, retard ou absence du
langage parlé, incapacité a initier ou a soutenir une conversation, utilisation du
langage sur un mode stéréotypé et répétitif, absence d'un jeu diversifié de «faire
semblant »);

3. caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des
activités avec stéréotypies motrices et maniérismes.

Le trouble désintégratif de I’enfance ne peut trouver une meilleure explication par un
autre trouble envahissant du développement spécifique ou par la schizophrénie ». En
fait, les autres possibilités de diagnostic doivent étre exclues avant de poser ce
diagnostic.

Avec le syndrome d’Asperger, durant la période de I'enfance, il n'y a pas de retard
significatif sur le plan clinique dans le développement cognitif ni dans le
développement, en fonction de I'age, des capacités d'autonomie, du comportement
adaptatif (sauf dans le domaine de l'interaction sociale) et de la curiosité pour
I'environnement. Il se définit par «l’altération qualitative des interactions sociales
manifestée dans au moins deux des domaines suivants :

1. altération marquée dans l'utilisation, pour réguler les interactions sociales, de
comportements non verbaux multiples, tel que le contact oculaire, la mimique
faciale, les postures corporelles, les gestes;

2. incapacité a établir des relations avec les pairs, appropriées au niveau de
développement;

3. le sujet ne cherche pas spontanément a partager ses plaisirs ou ses réussites avec
les autres;

4. manque de réciprocité sociale ou émotionnelle.

Caractére restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des
activités. Ce trouble entraine wune altération cliniquement significative du
fonctionnement social, professionnel, ou dans d'autres domaines importants. Il n'existe
pas de retard général cliniquement significatif au plan du langage. Le trouble ne peut
s'expliquer mieux par un autre trouble envahissant du développement spécifique ou la
schizophrénie ».

Le syndrome de Rett se définit par « la présence de tous les éléments suivants :
1. développement prénatal et périnatal apparemment normaux;

2. développement psychomoteur apparemment normal pendant les 5 premiers mois
apres la naissance;
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3. périmetre cranien normal a la naissance.

Apres une période initiale de développement normal, tous les éléments suivants se
manifestent :

1. décélération de la croissance cranienne entre 5 et 48 mois;

2. entre 5 et 30 mois, perte des compétences manuelles intentionnelles acquises
antérieurement, suivie de I'apparition de mouvements stéréotypés des mains (par
exemple, torsion des mains ou lavage des mains);

3. perte de la socialisation dans la phase précoce de la maladie (bien que certaines
formes d'interaction sociale puissent se développer ultérieurement);

apparition d'une incoordination de la marche ou des mouvements du trong;

5. altération grave du développement du langage de type expressif et réceptif, associé
a un retard psychomoteur sévére ».

La derniére catégorie que constituent les TED non spécifiques ou non spécifiés est
définie comme «la présence, soit d’une altération sévere et envahissante du
développement de l'interaction sociale réciproque ou des capacités de communication
verbale et non verbale, soit des comportements, des intéréts et des activités
stéréotypés. Il ne faut pas alors que les criteres d'un Trouble envahissant du
développement spécifique, d'une schizophrénie, d’'une personnalité schizoide ou d'une
personnalité évitante soient remplis ». Par exemple, cette catégorie inclut sous le terme
d'«autisme atypique » des tableaux cliniques qui différent de celui du Trouble
autistique par un age de début plus tardif, par une symptomatologie atypique ou sous
le seuil, ou par I'ensemble de ces caractéristiques.

On comprendra facilement a la lecture de ces définitions toute la complexité des
manifestations et la difficulté pour le non-expert de bien distinguer ce qui caractérise
chacun des cing troubles. De plus, pour de nombreuses personnes, la distinction avec
d’autres troubles n’est pas toujours évidente. Pensons par exemple, au trouble déficit
de I'attention/hyperactivité (TDAH), a la dyslexie ou encore a la dysphasie.

Selon le DSM-IV?*, le TDAH se définit avec «au moins six de ces symptémes, sur
l'inattention, I'hyperactivité ou l'impulsivité qui se produisent avant I'age de 7 ans et
persistent sur une durée minimale de 6 mois, a un degré qui correspond mal au
développement de I'enfant :

> pour l'inattention I'enfant souvent ne parvient pas a préter attention aux détails
ou fait des fautes d'étourderie dans les devoirs scolaires, le travail ou d'autres
activités et/ou a souvent du mal a soutenir son attention au travail ou dans les
jeux et/ou semble souvent ne pas écouter quand on lui parle personnellement
et/ou souvent ne se conforme pas aux consignes et ne parvient pas a mener a
terme ses devoirs scolaires, ses taches domestiques ou ses obligations
professionnelles et/ou a souvent du mal a organiser ses travaux ou ses activités
et/ou souvent évite, a en aversion ou fait a contrecceur les taches qui nécessitent
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un effort mental soutenu et/ou perd souvent les objets nécessaires a son travail
ou ses activités et/ou souvent se laisse facilement distraire par des stimuli
externes;

> pour I'hyperactivité remue souvent les mains ou les pieds ou se tortille sur son
siege et/ou se léve souvent en classe ou dans d'autres situations ou il doit rester
assis et/ou souvent court ou grimpe partout, dans des situations peu adéquates
et/ou a souvent du mal a se tenir tranquille dans les jeux ou les activités de loisir
et/ou souvent "sur la bréche" ou agit souvent comme s'il était "monté sur
ressorts" et/ou parle souvent trop;

> pour Pimpulsivité laisse souvent échapper la réponse a une question non
compléte et/ou a souvent du mal a attendre son tour et/ou interrompt souvent
les autres ou impose sa présence ».

La dyslexie se définit comme «un écart significatif (d’au moins deux ans) entre le
rendement intellectuel et les compétences en lecture (précision et/ou rapidité) qui
interfére de facon significative avec la réussite académique et les activités de la vie
domestique qui nécessitent la lecture. Ce trouble spécifique de la lecture ne peut
s’expliquer par une déficience intellectuelle, un trouble psychoaffectif, un déficit
sensoriel (vision et audition), un manque d’opportunité éducative ou un manque de
motivation et d’intérét ».

La dysphasie, aussi appelée trouble du langage de type expressif ou réceptif, se définit
sur le plan clinique « par des symptémes tels que : vocabulaire notablement restreint,
erreurs de temps, difficulté d'évocation de mots, difficulté a construire des phrases
d'une longueur ou d'une complexité appropriée au stade de développement. Les
difficultés d'expression et de compréhension interférent avec la réussite scolaire ou
professionnelle, ou avec la communication sociale. Le trouble ne répond pas aux
critéres d'un TED. S'il existe un retard mental, un déficit moteur affectant la parole, un
déficit sensoriel ou une carence de l'environnement, les difficultés de langage
dépassent celles habituellement associées a ces conditions ».

Un diagnostic précis qui permet de distinguer adéquatement toutes ces conditions peut
poser des défis importants et différents. Il est cependant primordial de bien connaitre
le diagnostic afin de pouvoir offrir les services d’adaptation ou de réadaptation les plus
appropriés qui soient.
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ANNEXE 3 : Les différentes sources
d’information et les aspects
méthodologiques

Section 1: La prise en compte des plaintes recues au Protecteur du citoyen

179
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Nous avons procédé a une analyse des plaintes recues entre le 1% avril 2005 et le 29
février 2012 pour des personnes présentant un TED. Les résultats de cette analyse
indiquent qu’au cours des sept derniéres années, le Protecteur du citoyen a enregistré,
en moyenne, une plainte fondée par mois pour des personnes présentant un TED. On
releve également que durant cette période, en moyenne, plus de quatre plaintes
fondées sur cing visaient une instance du réseau de la santé et des services sociaux.

Une analyse plus fine du contenu de ces plaintes révéle que trés souvent, ce sont les
parents, les proches aidants ou les associations défendant les intéréts des personnes
présentant un TED qui formulent des plaintes fondées pour elles. C’est plus rarement
les personnes elles-mémes. Comparativement a d’autres secteurs sous compétence, on
peut donc soutenir que les personnes présentant un TED se plaignent peu et que leurs
plaintes fondées concernent plus spécifiquement I’acces, la qualité et la disponibilité
des services du réseau de la santé et des services sociaux.

Prés de 90 % des plaintes fondées peuvent étre regroupées selon ces trois mémes
catégories de motifs (acces, qualité et disponibilité des services de santé et des services
sociaux), a laquelle s’ajoute une catégorie regroupant les motifs distincts liés au secteur
de P’administration publique. Les motifs se répartissent de la maniére suivante et ils
concernent principalement :

> Les difficultés d’acces aux services des divers professionnels de la réadaptation,
’absence d’intervenant pivot ou encore des lacunes dans I’élaboration, la mise
en ceuvre ou le suivi des plans de services individualisés (35 % des motifs de
plaintes);

> Les problemes vécus en matiere de qualité des services en ressources
résidentielles et visant plus particulierement I’hygiene, la nourriture et la nature
des activités offertes (24 % des motifs de plaintes);

> La non-disponibilité de services dans la communauté, principalement les
services de répit de proximité ou de répit spécialisé assujetti a de longues listes
d’attente ou encore des services comme les activités de jour (19 % des motifs de
plaintes);
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> En administration publique : les difficultés d’obtention de I’aide financiére dans
plusieurs secteurs (études, pensions alimentaires, aide sociale, rentes) ou les
zones grises sur le partage des réles lors du recours a la curatelle publique
(moins de 12 % pour chaque regroupement possible des motifs de plaintes).

Le graphique suivant illustre le nombre de plaintes recues par groupes d’age au cours
des sept derniéres années. Il appert que 34 % des plaintes recues visent des enfants de 7
ans et moins, 12 % les 8 a 11 ans, 26 % les personnes de 12 a 21 ans et 28 % les 22 ans et
plus. Bien que le volume de plaintes recues pour les enfants présentant un TED de 7 ans
et moins soit supérieur a celui de chacun des autres groupes d’age pris isolément, on
note que le pourcentage de plaintes fondées est similaire pour tous les groupes d’age.
En moyenne, il se situe a 23 %.

Nombre de plaintes regues par groupes d'age,
du 1°" avril 2005 au 29 février 2012

i Recues HFondées L Nonfondées

34% 12% 26% 28% 100%

- 95 106 112

2725 Yo, M2 2 27 43

<7ans 8allans 12a2lans 22ansetplus Total
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Quant a I’écart observé entre les plaintes recues et celles fondées et non fondées, il
s’explique par le résultat du traitement du dossier. Ainsi, aprés examen, des demandes
ont été interrompues ou encore réorientées vers un autre organisme habileté a
entendre la plainte et, dans la majorité des cas, vers le recours de premier niveau du
mécanisme de traitement des plaintes du réseau de la santé et des services sociaux. Par
ailleurs, les deux tiers des demandes hors de la compétence du Protecteur du citoyen
visaient le réseau de I’éducation. Nous avons tout de méme utilisé le résumé de certains
de ces motifs pour illustrer des situations problématiques dans ce rapport.

Globalement, la prise en compte des plaintes recues au Protecteur du citoyen permet
de repérer les points précis sur lesquels I'attention doit ensuite étre dirigée, a I’aide des
différentes autres sources d’information utilisées dans le cadre de ce rapport. L’analyse
de plusieurs plaintes des personnes présentant un TED indique que la nature des
problématiques identifiées comprend une dimension systémique. Pour le Protecteur du
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citoyen, une intervention systémique exige d’examiner les liens entre différents
éléments, qui peuvent a premiére vue paraitre indépendants, mais qui se conjuguent et
se renforcent mutuellement pour créer ou aggraver une situation préjudiciable pour un
groupe de citoyens.

Section 2 : La cartographie de 'imputabilité

Le Protecteur du citoyen a également réalisé une cartographie de I'imputabilité portant
sur implantation du Geste porteur d’avenir®, a partir de la documentation pertinente.
Dans un contexte ou I’action intersectorielle prend de plus en plus d’importance, cette
cartographie permet d’identifier le « qui fait quoi» et surtout s’il existe une instance
imputable de I'atteinte des résultats dans les réseaux gouvernementaux impliqués. La
cartographie a été particulierement utile dans I'établissement des trajectoires de
services analysées dans ce rapport.

Section 3 : Les données recueillies sur le terrain

186 En octobre 2009, le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) publiait son
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deuxiéme Bilan du MSSS*' concernant la mise en ceuvre du plan d’action portant sur les
services fournis aux personnes présentant un TED. Seize instances régionales sur les
dix-huit que compte le Québec”™" étaient tenues de fournir des renseignements, sous
la forme d’un tableau de bord, au sujet du degré d’implantation de chacune des 46
mesures du plan d’action. Le Protecteur du citoyen a obtenu ces données individuelles
du MSSS aux fins d’analyse”*"".

Le Protecteur du citoyen a aussi fait parvenir un questionnaire a douze agences de la
santé et des services sociaux. Toutes les agences ont répondu au questionnaire. Pour
les quatre autres agences concernées, des entrevues individuelles ont été effectuées
aupres des personnes responsables des dossiers TED. Les entrevues ciblaient les
thémes suivants :

> la planification des services;
> Poffre de services;
> laréponse aux besoins;

> le partage des rdles et 'imputabilité.

P Deux des trois instances régionales situées dans les régions nordiques n’ont pas été sollicitées dans le

cadre de cet exercice étant donné I'absence des programmes-services en réadaptation dans leur région.
Les arrangements institutionnels particuliers qui y prévalent font en sorte que ce sont les régions situées
plus au sud qui dispensent les services spécialisés a la clientele nordique.

PO 'analyse de ce bilan a contribué a élaborer les thémes pertinents pour la collecte de données et a
identifier quatre régions représentatives de I’ensemble des situations sur le territoire québécois.
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Les facteurs concernant les variations régionales dans I’offre de services

188 L’analyse de ces sources de données fait ressortir I’existence de variations entre les
régions et méme entre les établissements d’une méme région. Plus particulierement,
ces variations sont attribuables aux dix facteurs suivants :

>

des modes différents de gouverne résultant des fusions d’établissements™*""

ou aux approches cliniques différentes;

la croissance de la prévalence™"

qui demandent des services”™;

ou l"augmentation du nombre de personnes

des masses critiques d’usagers dans un contexte de pénuries de personnel;

des modes formels de concertation et des habitudes de collaboration avec les
partenaires;

des modalités de reddition de comptes;

’étendue du territoire de desserte qui induit des modes différents
d’organisation et des variantes dans la mission (exemple: présence d’une
vocation suprarégionale);

la possibilité pour une personne d’aller chercher des services dans plus d’une
région en raison de la proximité géographique (il s’agit du potentiel de rétention
ou d’attraction d’usagers en raison de la mobilité de la clientéle);

des caractéristiques particulieres de certains groupes d’usagers (présence de
citoyens faisant partie de communautés culturelles qui nécessitent des
approches adaptées ou de personnes isolées socialement qui ont davantage
besoin de services publics de soutien);

des budgets obtenus, incluant les sources de financement d’appoint (par
exemple, les fondations ou la recherche) et de la capacité d’innovation;

de la vigueur des groupes de pression a influencer les priorités.

LXXV

1}

Certaines régions, comme la Cote-Nord, ont des structures différentes avec le regroupement du

centre jeunesse avec le centre de réadaptation en déficience physique (CRDP) et le CRDI-TED tandis que
d’autres ont un nombre élevé de centres de réadaptation.

Elle dépasse les anticipations et crée une forte pression sur les services en certains endroits.

Calculé comme étant un taux de participation, exprimé en pourcentage.

LXXIX
LXXX
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Les catégories de critéres de priorisation issues des groupes de discussion

Du 5 février au 5 mai 2010, le Protecteur du citoyen a procédé a une collecte de données
issue de sept groupes de discussion et de dix-sept entrevues individuelles semi-
directives réalisées aupres de groupes cibles localisés dans quatre régions du Québec. Il
a ainsi rencontré des personnes présentant un TED, des parents de ces personnes, des
enseignants, des intervenants des CRDI-TED et des CSSS ainsi que des personnes
ceuvrant dans des organismes a vocation nationale pour la défense des droits de ces
personnes ou pour I'organisation des services (par exemple, des organismes spécialisés
de main-d’ceuvre).

Les participants a cette collecte de données ont discuté des quatre themes évoqués
précédemment, ce qui a permis d’apporter des précisions sur les facteurs pouvant
expliquer les variations régionales dans I'offre de services. Pour bien saisir les effets des
variations régionales sur I’accés aux services, nous avons répertorié et regroupé les
critéres de priorisation utilisés en quatre catégories (A, B, C et D).

A) Ilyaceux liés aI’efficacité clinique des interventions pour préserver I'intégrité de la
personne ou éviter une menace a son intégrité :

» l'urgence, incluant I'urgence sociale;

> I’age, en accordant la priorité aux enfants, car les services sont supportés par
des données probantes;

> le statut de la famille, en vertu duquel le soutien est souvent priorisé selon les
difficultés vécues par les familles.

La notion d’urgence peut refléter des arbitrages complexes entre de multiples
clientéles pour de multiples services dont I'efficacité clinique varie. Par exemple, en
CSSS, la notion d’urgence fait en sorte qu’on porte davantage attention aux services
préservant l'intégrité physique de toutes les personnes, comme dans les salles
d’urgence, qu’a ceux préservant une menace a l'intégrité des seules personnes
présentant un TED. Quant au critére d’age, au-dela de I’évaluation diagnostique et des
services de réadaptation, comme l'intervention comportementale intensive (ICl), qui
étaient supportés par des données probantes, d’autres services aux adolescents et aux
adultes peuvent ne pas étre priorisés de la méme maniére. Puisqu’ils n’ont pas disposé
de données probantes et que certains services réferent a I'urgence sociale, il existe
alors un écart a I'intérieur d’'une méme clientele.

B) Les criteres qui refletent "adhésion a certains systémes de valeurs :

> I'égalité des chances ou les efforts d’adaptation des services visent a niveler
pour tous ’acces aux services et ne pas favoriser une clientéle au détriment
d’une autre;

> le bien du plus grand nombre;
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> I’acceés pour le plus grand nombre; en vertu de ce critére, I'offre de services n’est
pas établie selon le besoin, mais selon le volume de clients, car toutes les
demandes de services ont une réponse, mais avec un minimum d’intensité;

> le degré de dépendance, avec une priorité au développement de I'autonomie et
de la participation sociale aux plus dépendants.

Les différents systémes de valeurs (par exemple, I’égalitarisme, Iutilitarisme, etc.) sous-
jacents introduisent des oppositions dans I’application des critéres d’acces. En effet,
I’égalité des chances, ou on ne favorise aucune clientéle par rapport a une autre,
s’oppose au bien du plus grand nombre ou, par exemple, on favoriserait les services
aux personnes agées représentant plus de 50% de I’ensemble des clientéles
comparativement a une faible proportion de la clientéle présentant un TED. Par ailleurs,
les conséquences d’appliquer certains criteres peuvent introduire un traitement
différencié a I'intérieur de la méme clientele. Par exemple, accorder la priorité selon le
degré de dépendance peut faire en sorte que les personnes autistes de haut niveau ou
Asperger n’aient pratiquement pas d’offre de services réellement planifiée en raison de
leur plus grande autonomie. Comme exposé a I’annexe 2, leurs besoins concernent plus
précisément des services d’adaptation visant ’lamélioration de l'interaction sociale,
lesquels ne se positionnent pas en priorité dans I’offre de services.

C) Les criteres qui sont plus administratifs :

» lerendement économique, selon lequel la priorité accordée aux services en TED
comparativement a celle offerte aux autres clientéles est fonction de la
perception des décideurs du rendement escompté, par rapport aux sommes
investies;

> le critére du premier arrivé, premier servi (sans priorisation selon le degré
d’urgence) est aussi utilisé.

Ces deux critéres administratifs opposent I’anticipation de I'impact a la file d’attente. I
en résulte que les interventions qui bénéficient d’études scientifiques démontrant leur
efficacité auront la priorité. En effet, c’est une condition nécessaire pour démontrer
I’efficience et le rendement économique d’une offre de services.
D) Les autres critéres qui ont été recensés moins fréquemment :

> les services qui soutiennent la mission, I’autonomie ou le positionnement
stratégique des établissements et des organismes;

> la philosophie préconisée par les intervenants concernant les pratiques;
> les préférences concernant les modes d’organisation des services;
> la préservation de I’acces aux ressources;

» linfluence de divers groupes ou lobbys, que ce soit des syndicats ou diverses
associations.
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197 Cette derniére catégorie de critéres pourrait étre qualifiée d’aléatoire dans le sens ou
les interrelations et les oppositions refletent I'arbitrage de jeux d’influence. Toutefois,
les conséquences de I'application de I"'un ou de I'autre de ces critéres se répercutent
dans la sélection de certaines clientéles s’inscrivant dans cette priorité d’accés, laissant
les autres sans service ou sujettes a des services avec de longues listes d’attente.

Section 4 : L’analyse des écrits scientifiques

198 Etant donné la relative nouveauté en recherche évaluative de I'intérét porté aux
adolescents et adultes présentant un TED, il existe une trés grande variété de champs
d’investigation qui ne sont couverts chacun que par peu d’études scientifiques. Ainsi, un
total de 53 études sur I’organisation des services pour les adolescents et les adultes
présentant un TED a été retenu sur les 5315 articles scientifiques publiés jusqu’en
novembre 2009 sur la problématique des adolescents et les adultes présentant un TED.
Les themes présents dans la revue systématique des écrits que le Protecteur du citoyen
aréalisée suivent ci-apres :

> 9 études portent sur I’enseignement structuré;

8 sur les troubles psychiatriques;

5 sur les troubles de comportement;

5 sur le niveau d’adaptation de ’adulte dans son milieu;

5 sur I’aide a I’emploi;

4 sur les services de santé;

4 sur le soutien social;

3 sur des aspects économiques;

3 sur I’hébergement;

2 sur le vieillissement;

v Vv vV YV YV Y YV Y Vv v

une étude porte sur le suicide, une sur la satisfaction des parents, une sur la
discrimination, une sur la criminalité et une sur la vision interne des défis propres
aux adultes présentant un TED.

199 Aucune des études ne reprend ou ne réplique les résultats d’une autre. Bien qu’on
puisse espérer des efforts de réplication dans le futur, pour le moment, plusieurs des
études comportaient une petite taille d’échantillon et avaient surtout une visée
exploratoire.

Section 5 : Les aspects méthodologiques

200 Afin d’assurer davantage de rigueur a la démarche analytique, nous avons eu recours a
I’application de méthodes scientifiques pour:

5.1 L’établissement de Iéchantillon en vue de la collecte de données (les sept
groupes de discussion et les dix-sept entrevues individuelles semi-directives);
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5.2 La sélection de la littérature scientifique publiée;

5.3 La combinaison (triangulation) des quatre sources de données qui ont alimenté la
prise de position du Protecteur du citoyen.

5.1 L’établissement de I’échantillon

Le devis est une étude de cas multiples ou le cas (la région sélectionnée) est 'unité
d’analyse. La stratégie permet de considérer chaque cas comme une partie d’un
systeme plus large (les divers réseaux de services gouvernementaux) et de voir
comment ce systéeme influence le cas et quelle influence exerce le cas a l'intérieur du
systeme. Cela permet de dégager des observations généralisables. De plus, la
comparaison des cas qui se soustraient aux généralisations par leur caractére
exceptionnel aide a raffiner I’analyse.

Nous avons fait appel a des échantillons par contraste-approfondissement. Pour la
collecte des données, ces échantillons reposent sur le principe de diversification
puisque la finalité poursuivie est de dresser un portrait global ou contrasté de
I’organisation (offre et disponibilité effective) des services aux adolescents et adultes
présentant un TED, pour I’ensemble du Québec. Cet échantillonnage parmi les dix-huit
régions sociosanitaires du Québec a permis de contraster pour I’ensemble des milieux
(urbains, semi-urbanisés et non urbanisés). Pour "approfondissement, un échantillon
par homogénéisation a été réalisé pour sélectionner les participants aux entrevues afin
de garantir la saturation (la collecte de données cesse quand aucune nouvelle
information n’est recueillie).

Les entrevues ont été conduites de maniére souple. L’interviewer avait la directive de
s’assurer que le répondant précisait bien les concepts utilisés. A la fin de I’entrevue, le
participant était invité a s’exprimer sur tout autre théme qu’il jugeait d’importance. Le
temps n’était pas limité et les entrevues ont duré en moyenne une heure. Toutes les
entrevues ont été enregistrées et aucune n’a été reprise. L’interviewer notait apres
chaque entrevue les éléments non verbaux utiles a I'interprétation du verbatim.

Il y a eu un retour aux participants, ce qui représente un élément clé de la validité. Les
personnes ont ainsi pu confirmer que I’analyse était conforme a leurs propos et que la
confidentialité concernant le participant, I'organisation et la région était respectée.
Aussi, ce retour leur a permis d’ajouter des éléments au sujet de I’évolution récente de
la situation examinée, dont le Protecteur du citoyen a tenu compte dans le présent
rapport.

La durée des groupes de discussions a été, en moyenne, de deux heures. Comme pour
les entrevues, chaque participant a été invité a valider I’analyse et a fournir au besoin
des commentaires additionnels, ceci afin de permettre a ceux qui n’auraient pas eu
’occasion d’exprimer toutes leurs opinions, ou qui auraient pu craindre une
désapprobation du groupe, de s’exprimer en toute liberté. Sur le plan de la validité
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externe, le fait d’avoir inclus un groupe exclusivement composé de personnes
présentant un TED place ce rapport dans une catégorie inédite par rapport aux études
scientifiques publiées. Sa pertinence tient également au fait qu’il contribue a la
clarification de la compréhension de [Iorganisation des services en mesurant
précisément I’écart entre la responsabilité gouvernementale et la réponse aux besoins.

206 Les données ont été analysées selon 'approche de Miles et Huberman® qui fournit un

207

208

209

210

cadre méthodologique utile et pragmatique pour réaliser une analyse multi-sites.
L’induction et la déduction n’y sont pas mutuellement exclusives et cette approche
permet la combinaison de données quantitatives et qualitatives.

Tous les moyens préconisés ont été utilisés pour garantir I'objectivité. Il s’agit de
I'explication détaillée :

> des méthodes;
> delaséquence de la collecte de données et d'analyse;

» delatransformation et de I'élaboration des conclusions.

L'établissement explicite du lien entre les données et les conclusions, un niveau de
détail suffisant pour permettre une vérification externe, la considération d'hypothéses
rivales et la conservation des données pour une ré-analyse completent la liste des
moyens utilisés. Pour assurer la fidélité du codage, un test a été fait avec deux codeurs.
La construction de matrices est au centre de cette procédure puisque le traitement
exhaustif des données est essentiel. Concrétement, il s'agit de I'analyse ligne par ligne
des entrevues, du découpage des données en segments et de leur codification.

5.2 La sélection de la littérature scientifique publiée

Le Protecteur du citoyen a recensé 5 315 articles scientifiques publiés jusqu’en
novembre 2009 sur la problématique des adolescents et des adultes présentant un TED.
Parmi ces derniers, 53 études pertinentes quant a I'organisation des services ont été
retenues pour une analyse critique de leur valeur scientifique.

Pour la sélection de ces études, une recherche a I'aide de mots clés a été effectuée en
utilisant diverses bases de données de la médecine et des sciences sociales. Par la suite,
les références bibliographiques ont été analysées afin d’identifier des sources
d’information additionnelles. Pour I'analyse de la valeur scientifique, les études
retenues ont fait 'objet d’une évaluation classique de type Cochrane avec le classement
habituel (cotes de qualité A, B ou C).
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5.3 La combinaison (triangulation) des quatre sources de données qui ont alimenté
la prise de position du Protecteur du citoyen.

Selon Miles et Huberman®, la triangulation des données renforce la validité, car le
recours aux données qualitatives de niveau organisationnel peut améliorer la
compréhension des résultats obtenus sur le plan individuel et inversement. Elle est
aussi un élément clé pour permettre la généralisation des résultats. Pour ce faire, il y a
eu triangulation des éléments suivants : les données du sondage, I’analyse des plaintes,
’analyse critique des données de la littérature scientifique et les résultats de la
cartographie de I'imputabilité.

En résumé, c’est par le respect des critéres de rigueur de la recherche qualitative que la
validité de I'analyse de I’ensemble des données recueillies est garantie. En bref, un
cadre logique (cadre conceptuel) a été établi a partir de la responsabilité
gouvernementale pour déterminer les éléments de mise en ceuvre qui reposent sur les
modeles validés dans la recherche en organisation des services. Ce cadre a permis de
distinguer dans les facteurs de succés et les solutions identifiées par les participants, les
éléments se rapportant a des données probantes de ceux a caractére plus anecdotique

ne pouvant s’appliquer a plusieurs personnes ou conduire a des actions structurantes.

Les résultats de toutes ces analyses ont servi a alimenter, en combinaison avec les
autres sources d’expertise disponibles, la réflexion pour établir la position et formuler
les recommandations du Protecteur du citoyen.
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ANNEXE 4 : Précisions sur le réseau de
la santé et des services sociaux

4.1 L’historique de I’offre de services pour les personnes présentant un TED

214 Dans les années 90, on se demandait si la réponse aux besoins des personnes

215

216

217

présentant un TED devait étre confiée aux spécialistes de la santé mentale ou a ceux de
la réadaptation. En 2000, le MSSS a tranché en faveur d’une responsabilité confiée aux
centres de réadaptation (CR) avec, au besoin, des interfaces avec le secteur de la santé
mentale. Dans ces centres, il existait déja une base de services. Cependant, le diagnostic
de TED n’était pas nécessairement inscrit au dossier de l'usager, car les interventions
étaient les mémes qu’en déficience intellectuelle (DI). En matiére d’hébergement, il faut
également considérer I'historique des anciens centres de réadaptation qui avaient
hérité de cette mission. Ills géraient a cette époque des asiles, des centres d’accueil et
des résidences de groupe.

Par ailleurs, le mouvement de désinstitutionnalisation n’a pas été aussi prononcé en
réadaptation qu’en santé mentale. Ce n’est que depuis peu, notamment avec les prises
de position de I’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ), que le caracteére
ponctuel du recours aux établissements spécialisés a émergé dans la réponse aux
besoins. Cette idée a fait son chemin jusqu’a un changement de paradigme : les réseaux
publics doivent maintenant passer d’une philosophie de prise en charge a une
philosophie d’accompagnement des personnes dans leur « projet de vie ».

Dans l'offre de services aux personnes présentant un TED, les CRDI-TED sont
incontournables. Or, ils sont actuellement a redéfinir leur offre de services pour se
recentrer sur les besoins en services spécialisés. Cela signifie qu’ils évoluent vers une
offre de services ponctuels de réadaptation et de gestion de crise en présence de
troubles de comportement.

Toutefois, les personnes présentant un TED, leur famille et proches aidants ont pris
I’habitude de se tourner vers le CRDI-TED pour obtenir la réponse a tout nouveau
besoin, notamment en santé physique (exemple: asthme) ou en santé mentale
(exemple : dépression saisonniére). Traditionnellement, les CRDI-TED encourageaient
cette facon de faire. On comprendra que le recentrage de leur mission vers les services
liés a leur expertise en réadaptation résulte en un engorgement des demandes envers
les CRDI-TED. Ces derniers n’ont pas toutes les ressources et les expertises requises
pour apporter une réponse rapide a I’ensemble des besoins, notamment lorsqu’il s’agit
des besoins de services généraux dispensés en premiere ligne. Ceci est source
d’insatisfaction chez les personnes en quéte de services.
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4.2 L’architecture des programmes-services®

Sur le plan de I'organisation de la prestation des services spécialisés, le MSSS a mis en
place, depuis 2004, PArchitecture des programmes-services’”, par exemple, le
programme-service DI-TED”™™. Un programme-service fournit un cadre pour la
planification et I'allocation des ressources ainsi que pour la reddition de comptes par
’entremise des ententes de gestion. Puisque le financement est accordé de maniere
étanche a chacun de ces programmes, le défi consiste a éviter de recréer des silos ou les
établissements ou intervenants ne se sentent imputables et responsables de 'usager
que pour la portion de la réponse a ses besoins correspondant a I'offre de services
financée dans le cadre de leur programme-service.

Par exemple, seuls les services spécialisés d’adaptation/réadaptation sont
généralement financés dans le programme-service DI-TED alors que la plus importante
partie du soutien & domicile”™"" est financée dans le programme-service des services
généraux. Une augmentation de I'intensité du soutien a domicile pourrait réduire le
recours aux services spécialisés. Cependant, les é&conomies ainsi générées ne seraient
pas transférées au programme qui permettrait de les réaliser puisque 'argent ne suit
pas le client. Dés lors, on voit poindre le risque de conflits entre dispensateurs de
services et la nécessité d’introduire les incitatifs appropriés.

4.3  L’offre de services psychosociaux généraux*’

220 Les services psychosociaux généraux font partie du programme-service services

généraux (activités cliniques et d’aide) des CSSS. Cependant, I’accés a ces services est
complexe et leur disponibilité est peu connue du grand public. Ils regroupent les
services sociaux généraux et les services spécifiques. Les services sociaux généraux en
CSSS s’adressent a I’ensemble de la population (y compris aux personnes ayant une
déficience) et visent a répondre a des problématiques ponctuelles ou de nature aigué
et réversible. En résumé, ils comprennent les six services suivants: accueil, analyse,
orientation et référence (AAOR), consultation téléphonique psychosociale 24/7 (Info-
Social) et intervention de crise dans le milieu 24/7, consultation sociale, consultation
psychologique ainsi que le volet psychosocial en contexte de sécurité civile. Pour leur
part, les services spécifiques sont destinés aux clientéles vulnérables et concus dans le
but de répondre a des besoins plus complexes de soutien des personnes qui vivent
dans leur communauté, a moyen ou a long terme. Idéalement dispensés dans le cadre
d’un plan de services individualisé, ils englobent également des services d’adaptation,
d’intégration et de participation sociale.

P Deux programmes-services (santé publique et services généraux) touchent I’ensemble de la

population et sept programmes-services (perte d’autonomie liée au vieillissement, déficience physique,
déficience intellectuelle et TED, jeunes en difficulté, dépendances, santé mentale et santé physique) visent
des clientéles particulieres pour une partie de leurs besoins trés spécifiques.

P! Dans le cadre d’un plan de services individualisé, certaines personnes vulnérables peuvent recevoir
des services spécifiques de soutien a domicile des CSSS, mais financés dans le programme-service DI-TED.
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Les personnes présentant un TED que nous avons consultées, leurs parents et proches
aidants ainsi que les divers intervenants nous ont relaté plusieurs exemples qu’on peut
lier a cette offre de services que nous présentons ici, a titre indicatif et de facon non
exhaustive. Certains organismes communautaires, associations ou intervenants des
services psychosociaux des CSSS offrent des services de soutien aux parents qui
traversent des périodes difficiles (par exemple, une hospitalisation de leur enfant en
psychiatrie ou I’acceptation du diagnostic de TED), mais cette offre n’est pas
systématique. Les services psychosociaux en CSSS englobent le soutien dans I'attente
de I’évaluation diagnostique tout comme lors de périodes de transition, incluant la
préparation a la transition lorsque le parent ne pourra plus prendre en charge son
enfant. Elles concernent également la détection précoce de signes d’anxiété, de stress
ou d’épuisement du parent.

Ces services psychosociaux peuvent aussi inclure un accompagnement lors de la
prestation de services par d’autres organismes et du soutien aux organismes
communautaires offrant des services généraux (exemples: aux communautés
culturelles) pour mieux comprendre la problématique des TED. L’offre de services peut
aussi inclure la référence a des activités de loisirs pour briser I'isolement et certains
CSSS ont désigné un intervenant en TED que les familles peuvent rejoindre en tout
temps pour étre orientées vers les services requis (exemples : répit, information). Une
aide aux parents pour améliorer "'autonomie de la personne (exemples : la préparation
de I’avenir ou la réduction des craintes du parent lorsque la personne quitte le domicile)
peut aussi étre obtenue.

4.4 La prévention et les saines habitudes de vie

Selon le Plan d’action en santé mentale 2005-2010%, le développement de la prévention
et des saines habitudes de vie est sous la responsabilité de la direction de la santé
publique du MSSS. Cependant, peu d’actions opérationnelles ont été définies par cette
derniére a ’égard de la prévention dans le Programme national de santé publique®.

Par ailleurs, I'approche Ecole (et milieu) en santé® fait I’objet d’une cible dans les
ententes de gestion qui sont conclues entre le MSSS et les agences. Cette cible est
incluse dans le volet de la santé publique. Les données des Rapports annuels de
gestion®® des agences montrent des résultats mitigés quant & I'implantation de cette
approche dans la trés grande majorité des régions. Dans le Plan stratégique du MELS®,
un indicateur fixe la cible a atteindre a 20 % d’ici 2013, sur le pourcentage des écoles qui
auront mis en place des interventions de promotion et de prévention cohérentes avec
I'approche Ecole (et milieu) en santé.
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4.5  Lesoutien aux familles lors de périodes difficiles a ’adolescence

Lors de situations familiales plus difficiles, les « équipes jeunesse » des CSSS peuvent
intervenir dans le cadre du programme-service pour les jeunes en difficulté. Ces équipes
travaillent avec la collaboration du centre jeunesse pour les jeunes qui ont des
difficultés d’intégration sociale. Leur intervention peut aussi s’inscrire dans la
vision™™ " proposée par les Orientations jeunesse** qui « consiste & intervenir, de facon
précoce, intensive et en continuité, le plus pres possible des milieux de vie des jeunes et
de leur famille, afin de prévenir I'aggravation et la récurrence des problémes
d’adaptation sociale ».

Méme si les Orientations jeunesse** déconseillent le placement, les partenaires ont de la
difficulté a s’harmoniser et certains tardent a adhérer aux orientations en matiere
d’offre de services. Il en résulte une tendance a recommander un placement en
ressources spécialisées alors qu’on sait que dés que la personne est retirée de son
milieu familial, il devient difficile de I’y retourner. Le retrait n’est donc pas toujours
bénéfique, et s’explique par une absence de services en temps opportun pour éviter les
cas d’urgence sociale qui rendent alors le placement inévitable. Aussi, en présence d’un
signalement, la direction de la protection de la jeunesse (DPJ) peut étre appelée a
intervenir. Lorsque la DPJ est impliquée, les relations deviennent généralement plus
tendues avec les parents, ce qui plaide en faveur d’un plus grand recours aux services
psychosociaux généraux sur une base préventive.

4.6  Lesrdles et les responsabilités issus des changements législatifs 2001-2010

Trois projets de loi ont marqué I’évolution des roles et des responsabilités du réseau de
la santé et des services sociaux au cours de la derniere décennie. C’est d’abord par le
projet de loi n® 28 (2001) que le législateur introduisait la gestion axée sur les résultats
et le renforcement de I'imputabilité dans ce réseau. Le projet de loi n° 25 (2003) venait
ensuite concrétiser la volonté gouvernementale de décentralisation vers le palier local.
Il visait également une plus grande intégration des services par I'institution des réseaux
locaux de services (RLS) de santé et de services sociaux ainsi que par la création de 95
centres de santé et de services sociaux (CSSS). Le projet de loi n° 25 transformait les
régies régionales en agences de développement des réseaux locaux de services de
santé et de services sociaux tout en maintenant leurs responsabilités en plus de
soutenir la création des RLS. Enfin, le projet de loi n® 83 (2005) permettait la précision
des rdles et des responsabilités des trois paliers de gouvernance et transformait les
agences de développement en agences de la santé et des services sociaux.

DX es Orientations jeunesse* s’inscrivent dans le cadre de référence de la Stratégie d’action jeunesse®,

sous la responsabilité du Premier ministre du Québec. Cette stratégie regroupe I'ensemble de I'action
gouvernementale réalisée auprés des jeunes. Un volet particulier de la stratégie réitere 'engagement
d’amélioration de la santé et du bien-étre des jeunes en difficulté, dont les adolescents présentant un TED,
et est sous la responsabilité du MSSS.
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228 Depuis 2005, le MSSS doit se centrer sur la planification stratégique et I’élaboration des
politiques et des programmes nationaux, la répartition des ressources, I’élaboration et
la diffusion de standards”*", la coordination des services, la planification de la main-
d’ceuvre et des services suprarégionaux et I’évaluation des résultats. L’agence de la
santé et des services sociaux, quant a elle, élabore un plan stratégique régional qui
tient compte des priorités et des standards nationaux. Elle facilite I'organisation et la
gestion des réseaux locaux de services (RLS), coordonne I'organisation régionale des
services, répartit les ressources aux établissements et aux organismes
communautaires, élabore les plans régionaux de main-d’ceuvre, convient d’ententes de
gestion et d’imputabilité avec le MSSS et rend compte de ses résultats. Les
établissements™" précisent ’éventail des services requis pour la population qu’ils
desservent, offrent les services, établissent les mécanismes pour assurer leur
accessibilité et leur complémentarité, conviennent d’ententes de gestion et
d’imputabilité avec I'agence et rendent compte des résultats. Les CSSS disposent de
responsabilités particulieres qui consistent a élaborer un projet clinique™ qui précise
’offre de services requise pour la population du territoire local et la contribution
attendue des partenaires, la coordination des services au palier local et la convention
d’ententes de services avec les partenaires du RLS en premiére, deuxieme et troisieme
ligne de soins et services.

4.7  Des orientations du MSSS a I’élaboration des projets cliniques sur le terrain

229 L’offre de services aux personnes adolescentes et adultes présentant un TED s’inscrit
dans le contexte de la réforme du palier local, dans laquelle les projets cliniques
s’aveérent centraux. L’approche populationnelle et la hiérarchisation des services, les
deux grands principes fondamentaux de la réforme, se reflétent dans les orientations
ministérielles et dans les attentes de la population. L’approche populationnelle
« signifie que les intervenants qui offrent des services a la population d’un territoire
local sont amenés a partager collectivement une responsabilité pour cette population,
en rendant accessible un ensemble de services le plus complet possible et en assurant
la prise en charge et ’accompagnement des personnes dans le systéme de santé et de
services sociaux, tout en favorisant la convergence des efforts pour maintenir et
améliorer la santé et le bien-étre de la population et des communautés qui Ila
compose ».”

230 Avec la hiérarchisation des services, on veut s’assurer que la personne recoive le bon
service, au bon moment, au bon endroit et avec I'expertise requise. Ce principe
implique des mécanismes de référence entre les intervenants pour faciliter le
cheminement des personnes entre les niveaux de services (premiere, deuxiéme et
troisiéme ligne). Cela nécessite la mise en place de mécanismes bidirectionnels entre les

PV s’agit de standards d’accés, d’intégration, de qualité, d’efficacité et d’efficience.

DXV €SSS, hopitaux, centres de réadaptation, centres jeunesse et centres d’hébergement et de soins de
longue durée.
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lignes de services assurant a la personne a la fois la référence et la planification de son
retour dans son milieu de vie.”

Pour enclencher la réforme sur la base de ces principes sur le terrain, il a fallu
Pimpulsion d’un mouvement au palier national qui a été pris en charge au palier
régional. Les agences de la santé et des services sociaux ont donc été les grandes
initiatrices de la concrétisation de cette réforme. Actuellement, les agences exercent
un réle de soutien et de coordination de I'organisation des services réalisée au palier
local.

Partout au Québec, en 2004-2005, la réforme du palier local a permis une
réorganisation des structures en fonction des territoires de RLS. Au sein de chaque
territoire, c’est par la création des CSSS, soit un nouvel établissement résultant de la
fusion de centres hospitaliers (CH)""', de centres locaux de services communautaires
(CLSC) et de centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) que la
réforme s’est concrétisée. Le CSSS doit assumer la responsabilité populationnelle avec
la collaboration de ses partenaires qui offrent des services de deuxieme ligne comme
les centres jeunesse, les centres de réadaptation et certains CH plus spécialisés.
D’autres partenaires sont également mis a contribution tels les cliniques médicales, les
groupes de médecine de famille, les pharmacies communautaires, les organismes
communautaires, les entreprises d’économie sociale et les ressources non
institutionnelles.

Dans chacun des territoires locaux, c’est le CSSS qui doit arrimer le projet clinique,
défini comme étant une offre de services qui correspond aux besoins de cette
population. Tous les services de premiere ligne doivent relever de cette instance locale.
Ainsi, les 95 CSSS ont la responsabilité d’élaborer le projet clinique. lls doivent
interpeller les partenaires, car sa mise en ceuvre implique aussi tous les établissements
du territoire et hors territoire qui ont I’obligation de répondre.

4.8  Ladémarche du projet clinique®, les ententes et les trajectoires de services

234 Pour participer a Iélaboration du projet clinique™, chaque partenaire doit d’abord

examiner son offre services et se demander : « si je n’offre pas le service moi-méme, qui
va accompagner la personne a I’'intérieur de sa démarche de recherche de services? » La
réponse consiste a établir avec un partenaire un mécanisme permettant de satisfaire le
besoin de cette personne. Cela implique de travailler en partenariat, en concertation
pour une meilleure réponse aux besoins ainsi que pour I'efficacité dans la dispensation
des services. Avec le projet clinique®, les usagers sont au cceur des préoccupations des
établissements qui se centrent sur 'objectif escompté qui est la réponse aux besoins.

P Environ 85 % des CSSS incluent un centre hospitalier car certains territoires ne disposaient pas d’une

telle structure de services lors des fusions ou en raison de la complexité du regroupement des services.
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235 C’est par I’entremise d’ententes et de trajectoires de services que chacun peut combler
les écarts entre son offre de services et les besoins de sa clientéle. Il s’agit de voir quelle
trajectoire la personne devra suivre pour obtenir la prestation de ses services. Elle
devrait pouvoir s’adresser a un seul endroit pour recevoir I’orientation, le soutien, le
suivi et 'accompagnement dans I’obtention des services spécialisés qu’elle recevra et
afin d’éviter qu’elle ait a recommencer ses démarches et a décrire a nouveau sa
situation.

4.9  L’implication des CSSS dans ’Entente MSSS-MELS>°

236 L’Entente MSSS-MELS>° a comme objectif que les réseaux de la santé et des services
sociaux et celui de I’éducation travaillent en collaboration avec les parents et proches
aidants des éléves présentant des difficultés d’intégration ou d’apprentissage. En vue
de réunir les conditions propices a I’épanouissement des éleves présentant un TED, elle
permet d’offrir, en complémentarité, des services qui répondent mieux a leurs besoins.
L’Entente MSSS-MELS’° prévoit I'implication des CSSS pour :

» assumer la mise en ceuvre du plan de services individualisé et intersectoriel
(PSIN"! dans lequel on précise les activités et les services offerts au CSSS,
dans les organismes communautaires et dans le réseau scolaire;

» offrir des services psychosociaux généraux qui englobent I’évaluation de la
problématique d’un éléve en vue de faire les références appropriées ou réaliser
une intervention a domicile aupres d’éléves ayant développé, par exemple, des
problémes de comportement a I’école;

> faciliter les relations entre I’école et les parents, notamment lorsqu’il y a des
écarts entre les attentes et le potentiel de développement de I’éléve.

4.10 L’imputabilité et la reddition de comptes

237 Tous les CSSS du Québec doivent réaliser leur projet clinique. C’est un exercice qui
évolue dans le temps. Il y a des établissements qui revoient leur projet clinique apres
trois ou quatre ans. lls évaluent ou ils en sont a 'aide des résultats atteints dans la
reddition de comptes. lls définissent ensuite ce qui doit étre mis en place pour
atteindre les objectifs précisés dans le plan stratégique suivant, en tenant compte de ce
qui a changé ou des nouveaux parameétres du projet clinique. Pour sa part, 'agence
exerce un rble central pour entretenir les relations, faire les arbitrages et les médiations
nécessaires.

POV | e plan est rédigé lorsque Iéléve recoit des services dans les situations complexes dépassant le

mandat d’un seul établissement et nécessitant la mobilisation de plusieurs intervenants, une
harmonisation pour la mise en place des interventions, une prise de décision avec incidence dans les
différentes sphéres de développement, une concertation pour préparer I’entrée a I’école ou prévenir une
détérioration de la situation de I’éleve. Ce plan vise une démarche conjointe de planification et de
coordination des services, au bénéfice de I’éléve. En ce sens, il n’est pas la somme des plans d’intervention
de tous les établissements, mais un consensus établi entre les différents dispensateurs de services, le jeune
et ses parents sur les objectifs 3 poursuivre et les moyens de les atteindre®.
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En ce qui concerne le MSSS, il doit établir les orientations ministérielles en conformité
avec les principes d’approche populationnelle et de hiérarchisation de la réforme, en
incluant des attentes concernant I'accessibilité, la continuité et la qualité des services
dans les ententes de gestion. Le MSSS doit également tenir compte du contour des
programmes-services et des ententes de collaboration avec les autres réseaux publics,
dont celui de I’éducation (Entente MSSS-MELS*°) et de "emploi (Pacte pour I’'emploi’).
C’est selon ces parameétres que I'imputabilité et la reddition de comptes s’inscrivent
dans le cadre de la gestion axée sur les résultats.
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